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RESUMO 
 
Objetivo: Descrever os caminhos percorridos pelo portador da Síndrome do Olho 
Seco em busca da atenção integral do cuidado na saúde pelo Sistema Único de 
Saúde. O objeto de estudo foi construído a partir da contextualização do agravo no 
cenário mundial, inclusive no Brasil, do entendimento da doença como problema de 
saúde pública, bem como sob o ponto de vista da integralidade sistêmica, 
passando pelas políticas públicas, e da atenção integral do cuidado individual na 
saúde, incluindo os aspectos psicossociais. Método: Trata-se de uma pesquisa 
com abordagem qualitativa e de caráter exploratório que envolveu duas etapas: a 
teórico-conceitual e a empírica. Na primeira, foram utilizados trabalhos que 
abordam a temática deste estudo, incluindo uma pesquisa bibliográfica 
correspondente ao período de 2011-2015. Na segunda etapa, as ferramentas 
utilizadas foram: a realização de grupos focais e entrevistas semiestruturadas, e 
como suporte, o diário de campo. Os grupos focais, com a participação de usuários 
do Ambulatório de Doenças Externas e Córnea, portadores da Síndrome do Olho 
Seco, no intuito de conhecer os caminhos percorridos na busca por um cuidado 
integral. A “amostra” final para a análise constituiu-se de 14 participantes. As 
entrevistas semiestruturadas com gestores do Departamento de Oftalmologia para 
conhecer a dinâmica de funcionamento dos serviços, incluindo a da assistência 
psicossocial, e o médico oftalmologista, no que tange a assistência ao portador da 
Síndrome do Olho Seco pelo serviço estudado. O diário de campo foi o instrumento 
utilizado para o registro sobre o reconhecimento do cenário da pesquisa, bem como 
outros acontecimentos no decorrer do estudo, inclusive durante os grupos focais e 
entrevistas semiestruturadas. Este estudo foi realizado num serviço universitário 
ligado ao Departamento de Oftalmologia de uma Escola Médica vinculada a uma 
Universidade Federal. Resultados: quanto à análise da empiria, pode-se afirmar 
que o cuidado em saúde ao portador da Síndrome do Olho Seco está aquém do 
princípio da integralidade. Tanto na gestão, quanto no cuidado, o Sistema Único de 
Saúde apresenta lacunas que incidem sobre a qualidade de vida do portador do 
agravo. Considerações: Por fim, este estudo propõe algumas ações que visam 
tornar o SUS mais acessível ao portador da Síndrome do Olho Seco, inclusive 
sugerindo a aproximação do Departamento de Oftalmologia com a rede básica, a 
integração entre os serviços de psicologia/psicoterapia, de assistência social e de 
oftalmologia clínico-cirúrgica, e, no serviço estudado, o incentivo para a formação 
de grupo de apoio com portadores do agravo em parceria com a Associação dos 
Portadores de Olho Seco, entidade tida como porta-voz dos portadores desse 
agravo para a população brasileira, por meio de ações que realiza. 
Palavras-chave: Sistema Único de Saúde; Atenção Integral; Síndrome do Olho 
Seco; Problema de Saúde Pública; Política de Saúde. 
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ABSTRACT 
 
Objective: Describing the paths covered by the Dry Eye Syndrome patient in 
search of the integral attention of health care by the Unified Health System (SUS). 
The object of study was constructed from the contextualization of the disease in 
the world scenario, including in Brazil, the understanding of the disease as a public 
health problem, as well as from the point of view of systemic integrality, through 
public policies, and the integral attention of individual health care, including 
psychosocial aspects. Method: This is a research with a qualitative and 
exploratory approach that involved two stages: the theoretical-conceptual and the 
empirical. In the first one, papers which approach the theme of this study were 
used, including a bibliographical research corresponding to the period of 2011-
2015. In the second stage, the tools used were the observance of focal groups 
and semi-structured interviews, and as support, the field diary. The focal groups, 
with the participation of users of the Outpatient Clinic of External Diseases and 
Cornea, with Dry Eye Syndrome, in order to know the paths covered in the search 
for integral care. The final "sample" for the analysis consisted of 14 participants. 
The semi-structured interviews with managers of the Department of 
Ophthalmology to know the dynamics of the functioning of the services, including 
psychosocial assistance, and the ophthalmologist, regarding the assistance to the 
bearer of Dry Eye Syndrome by the service studied. The field diary was the 
instrument used to register the recognition of the research scenario, as well as 
other events during the study, including during focus groups and semi-structured 
interviews. This study was carried out in a university service linked to the 
Department of Ophthalmology of a Medical School linked to a Federal University. 
Results: Regarding the empirical analysis, it can be affirmed that health care for 
patients with Dry Eye Syndrome falls short of the principle of integrality. In both 
management and care, the Unified Health System has gaps that affect the quality 
of life of people suffering from the disease. Considerations: Finally, this study 
proposes some actions aiming at making the SUS more accessible to the bearer 
of Dry Eye Syndrome, including suggesting the approach of the Department of 
Ophthalmology with the basic network, the integration between psychology / 
psychotherapy services, social care and clinical-surgical ophthalmology, and, in 
the service studied, the stimulus for the formation of a support group with patients 
with the disease in partnership with the Association of Carriers of Dry Eye, an 
entity considered as the spokesperson for those who suffer from this disease to 
the Brazilian population, through its actions. 
 
Keywords: Unified Health System; Integral Attention; Dry Eye Syndrome; Public 
health problem; Health Policy. 
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APRESENTAÇÃO 
 
“Caminante, son tus huellas  
el camino y nada más; 
caminante, no hay camino, 
se hace camino al andar. 
Al andar se hace el camino, 
y al volver la vista atrás 
se ve la senda que nunca 
se ha de volver a pisar. 
Caminante no hay camino 
sino estelas en la mar.” 
 
Antonio Machado, 1875-1939.  
Extrato de “Proverbio y Cantares (XXIX)”  
 
 
A motivação deste estudo está amparada na minha vivência como portadora 
da Síndrome do Olho Seco (SOS) há 16 anos. Meu agravo é decorrente da 
Síndrome de Stevens-Johnson (SSJ), provavelmente em consequência de uma 
alergia medicamentosa após passar por uma neurocirurgia em 2000. 
Essa experiência de vida resultou na publicação dos livros “Das cinzas ao 
renascimento: um caso de Síndrome de Stevens-Johnson” (2008), “Sou portadora 
da Síndrome de Stevens-Johnson e quero ser mamãe. E agora?” (2012), e 
“Vivendo o suplício de Tântalo: o dia a dia dos portadores da Síndrome do Olho 
Seco” (2010). Este último livro é uma coletânea de relatos pessoais em que os 
portadores da SOS relembram como se iniciaram os primeiros sintomas, 
resgatando aspectos emocionais, limitações físicas e financeiras e a revolta por 
trás de cada gesto ou palavra.  
A motivação deste estudo se justifica também pela minha vivência como 
militante da causa, desde 2004, quando fui convidada a participar da diretoria da 
Associação dos Portadores de Olho Seco (APOS). 
A APOS, oficialmente criada em 2004 pela iniciativa de portadores da SOS, 
familiares e médicos, é uma entidade sem fins lucrativos que tem por missão e 
objetivo principal a conscientização da população sobre a existência da doença, 
seu diagnóstico e tratamento, além da busca pela melhoria da qualidade de vida 
dos portadores por meio de informação e educação. 
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Como portadora do agravo, algumas inquietações sempre me 
acompanharam, como por exemplo, a de tentar compreender como o portador da 
SOS, usuário dos serviços ofertados pelo Sistema Único de Saúde (SUS), no seu 
caminhar, tem as suas necessidades de saúde atendidas.  
Tais inquietações foram embasadas a partir do que determina a Constituição 
Federal (CF), no art. 198, capítulo da Saúde, sobre o privilégio do atendimento 
integral, sem distinção (BRASIL, 1988) e o art. 07 da Lei Orgânica da Saúde 
(LOS) 8.080/90, inciso II, sobre a integralidade na assistência (BRASIL, 1990). 
Como militante, as inquietações foram no sentido de tentar encontrar um 
meio da APOS ter um papel mais atuante e de maior abrangência. 
Na busca por respostas para algumas das dúvidas e insatisfações 
vivenciadas, ingressei no curso de mestrado do Programa de Pós-graduação em 
Saúde Coletiva que resultou nesta dissertação intitulada: Atenção integral ao 
portador da Síndrome do Olho Seco grave pelo SUS: um estudo exploratório.  
 
Esta dissertação está estruturada da seguinte forma:  
1. Introdução – são apresentados a definição da SOS, os sintomas, o 
diagnóstico e os custos, bem como os fatores associados e dados epidemiológicos, 
evidenciando a dimensão do agravo. Em seguida, é feita a caracterização da SOS 
como Problema de Saúde Pública (PSP), justificando a relevância deste estudo. 
Cabe salientar que nesta pesquisa, a abordagem da atenção à saúde do portador 
da SOS pelo SUS passa pela ideia da integralidade, relacionada à organização dos 
serviços, como forma da garantia do acesso, e da atenção integral do cuidado 
individual à saúde, envolvendo a assistência psicossocial. Em virtude disso, ainda 
na Introdução, essa dimensão da integralidade é apresentada a partir desses dois 
tópicos acima logo após a caracterização da SOS como PSP.  
2. Objetivos – nesse item são apresentados tópicos desde o atendimento 
até o acesso aos serviços, bem como os caminhos percorridos pelo portador da 
SOS, incluindo suas necessidades psicossociais.  
3. Método – é apresentado o percurso metodológico, desenhado no intuito 
de alcançar os objetivos propostos neste trabalho, envolvendo duas etapas: a 
teórico-conceitual, incluindo a pesquisa bibliográfica, e a empírica, com a 
 xix 
utilização das técnicas Grupo Focal (GF) com os portadores da SOS, para 
compreender o percurso acerca da busca do cuidado nos serviços de saúde, e da 
Entrevista Semiestruturada com gestores, para compreender a dinâmica de 
funcionamento do serviço estudado e a assistência ofertada. O diário de campo 
foi o instrumento utilizado também para o registro dos acontecimentos durante 
todo o período de coleta dos dados.  
4. Resultados – neste capítulo foi possível verificar diversos aspectos 
descortinando-se por meio de todo o material coletado, sobretudo apreender a 
organização dos serviços oftalmológicos de saúde e a atenção integral do cuidado 
ao portador da SOS. 
5. Discussão dos Resultados – trata-se da retomada da ideia da 
integralidade sob a ótica da organização dos serviços e sob o ponto de vista da 
assistência.  
6. Considerações Finais – capítulo em que a partir do entendimento sobre 
as dimensões da ideia da integralidade, faço algumas reflexões que podem 
contribuir para a construção do SUS no que tange ao acesso e assistência ao 
portador da SOS. 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
1 INTRODUÇÃO 
  
2 
Introdução 
 
 
O início de uma jornada relacionada ao diagnóstico de exame de uma 
doença, e o seu percurso, que nem sempre é repleto de experiências boas, 
contudo, é a oportunidade de um grande aprendizado. Esse é o caso do 
portador da SOS que acometido por tal agravo se depara com um longo 
caminho (também em busca do cuidado) e um mundo cheio de incertezas e 
sofrimento (Almeida, 2010). 
Alguns autores classificam esse modo de andar na saúde pelo usuário 
como um movimento que se origina a partir da experiência da doença, do 
sofrimento, e o resultado é a construção do “mapa do cuidado” produzido pelo 
mesmo no seu “agir leigo” ou “regime de regulação leiga”, permeando várias 
instâncias da atenção na saúde (Cecílio et al., 2014).  
Ao fazer esse movimento ou “agir leigo” entende-se que o portador da SOS 
busca a integralidade no atendimento para ter as suas necessidades de saúde 
atendidas. Assim sendo, a abordagem deste estudo inclui a ideia de integralidade 
do cuidado ao portador desse agravo abrangendo duas dimensões: a 
integralidade sistêmica, apoiada pelo que diz a Política Nacional de Atenção 
Oftalmológica (PNAO)1, e a da atenção integral do cuidado à saúde do portador, 
entendida como a assistência individual envolvendo o aspecto psicossocial. Cabe 
aqui também mencionar o projeto “Saúde Ocular” do Ministério da Saúde (MS), o 
“Mais Acesso à Saúde Ocular”, criado pelo Conselho Brasileiro de Oftalmologia 
(CBO) e o papel que a APOS vem exercendo do ponto de vista de divulgação do 
problema e de apoio aos portadores. 
Como elemento dessa discussão, é relevante evidenciar a importância da 
doença no cenário mundial, inclusive no Brasil, e a sua caracterização como 
PSP, justificando a relevância da temática deste estudo.  
 
  
                                                          
1 Política Nacional de Atenção em Oftalmologia (PNAO). Brasil (2008). Ministério da Saúde. 
Disponível em: http://www.saude.sp.gov.br/resources/ses/legislacao/2008.pdf. Acesso: 03 nov. 2016. 
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1.1 A Síndrome do Olho Seco (SOS) 
 
1.1.1 Definição 
De acordo com a definição do Relatório Internacional do Subcomitê do 
Dry Eye WorkShop2. (DEWS, 2007, p. 75):  
Olho Seco é uma doença multifatorial, da lágrima e da superfície 
ocular, que resulta em sintomas de desconforto, distúrbios visuais 
e instabilidade do filme lacrimal e que pode potencialmente 
desencadear dano à superfície ocular. É acompanhado do 
aumento da osmolaridade do filme lacrimal e da inflamação da 
superfície ocular. 
 
1.1.2 Sinais e sintomas 
Quanto aos sinais e sintomas, pode haver ardor, queimação, irritação, 
olhos vermelhos, fotofobia, visão borrada (que melhora com o piscar), baixa 
produção de lágrima e/ou evaporação excessiva, desconforto após ver televisão, 
ler, trabalhar em computador, entre outros (Rocha et al., 2006). 
 
1.1.3 Diagnóstico da SOS 
Alves et al. (2011) relatam que para o diagnóstico clínico da SOS, ou 
disfunção lacrimal, utilizam-se questionários de sintomas e anamnese 
direcionada de acordo com as queixas do paciente. 
Dentre os procedimentos para o diagnóstico da SOS é realizado o teste 
de Schirmer, que consiste na coloração de uma tira de papel de filtro de 35 x 5 
mm que é colocado no fundo do saco conjuntival inferior. Após um minuto, 
mede-se a quantidade de umedecimento da tira de papel (Figura 1), e os valores 
acima de 15 mm são considerados normais (Rocha et al., 2006). 
                                                          
2 O Dry Eye WorkShop (DEWS) é um evento  internacional realizado periodicamente que discute os 
avanços e os conhecimentos acumulados sobre a SOS e as projeções para novos estudos. O 
resultado é a produção de um compêndio pela comunidade internacional de clínicos e cientistas, com 
experiência em todos os aspectos do agravo. Esse documento do Dews está dividido nos seguintes 
capítulos: Definição e Classificação, Epidemiologia, Metodologias de Diagnóstico, Pesquisa, Ensaios 
Clínicos, Gestão e Terapia. O primeiro DEWS foi realizado em 1994 e o segundo em 2007, de acordo 
com o relatório desse evento. A terceira edição do evento DEWS ocorreu em fevereiro de 2017. 
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Figura 1 – Teste de Schrirmer. Fonte: 
goolge.com.br/imagens. 
 
 
Além do teste de Schirmer, são também adotadas colorações por 
corantes vitais, tais como flouresceína, rosa bengala ou lissamina verde, no 
intuito de detectar células superficiais da córnea ou conjuntiva que estejam 
sendo comprometidas pela SOS (Figura 2). O tempo de ruptura do filme lacrimal 
(em inglês, Break Up Time) avalia o tempo que demora para iniciar, após o 
piscar, o aparecimento de áreas de quebras do filme lacrimal sobre a superfície 
da córnea (Rocha et al., 2006). 
 
Figura 2 – Propriedade do colírio Rosa Bengala em forma de strip seco. Fonte: 
Google.com.br/imagens.  
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Rocha et al. (2006) afirmam que os testes clínicos, realizados no próprio 
consultório oftalmológico, na maioria dos casos, são suficientes para confirmar a 
suspeita da SOS.  
 
1.1.4 Custo da doença 
Quanto aos aspectos ligados ao custo do manejo da SOS, Alves et al. 
(2011) apresentam dados de um estudo realizado por Lee e Teale em 2000:  
Os autores estimaram os custos do manejo e tratamento dos 
pacientes com olho seco, incluindo plugs lacrimais e cirurgia, no 
curso de um ano. Os autores estimaram este custo em US$ 
357.050,00 o que para eles representariam o atendimento de 
cerca de 500 mil indivíduos (Lee, Teale, 2000 apud Alves et al., 
2011, p. 63) 
 
O documento do Dry Eye WorkShop (2007) destaca que o impacto 
econômico da SOS com custos diretos inclui desde a utilização do sistema de 
saúde, intervenções cirúrgicas, medicamentos prescritos, terapias 
complementares e alternativas até a compra de óculos especializados. Os custos 
indiretos, segundo esse documento, estão relacionados à perda de tempo e 
produtividade, alteração do tipo de trabalho ou ambiente, diminuição no tempo e 
dias de trabalho em virtude dos sintomas da SOS (DEWS, 2007). 
 
1.1.5 Fatores associados e dados epidemiológicos 
Este tópico apresenta um panorama do reflexo desse agravo no cenário 
mundial, inclusive no Brasil, por meio de fatores associados e dados 
epidemiológicos. Assim sendo, estudos evidenciam que milhares de pessoas ao 
redor do mundo sofrem com a SOS e a preocupação com o tema é uma 
constante, como será visto a seguir: 
Alves et al. (2011) destacam um estudo sobre os fatores desencadeantes 
da SOS:  
Portadores de doença inflamatória (vascular, alergia e asma); 
doenças autoimunes (artrite reumatoide, lúpus eritematoso sistêmico, 
colite); mulheres na peri ou pós-menopausa; diabéticos, portadores 
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de doença da tireoide; indivíduos com Síndrome de Sjögren; 
transplantados de córnea; pacientes com ceratite prévia ou com 
cicatriz corneana; candidatos à cirurgia da catarata e ao LASIK; 
usuários de medicações sistêmicas (diuréticos, anti-histâmico, 
psicoterápicos) (Wilson, 1983 apud Alves et al., 2011, p. 64).   
 
Schaumberg (2005) informa que dados do Women's Health Study, 
demonstraram um risco aumentado de cerca de 70% da SOS associado à terapia 
estrogênica pós-menopausa e risco 30% maior entre mulheres que ingerem 
estrogênios mais progesterona ou progestágenos. 
Um estudo sobre os efeitos do fumo na superfície ocular, concluiu que 
fumar causa sintomas de olho seco e tem efeitos de destruição na camada 
lipídica da película lacrimal precorneal (Dursun et al., 2005). 
Segundo artigo de Villela e Alves (2011), sintomas de olho seco são 
referidos por 30 a 80% dos usuários de lentes de contato e são cinco vezes 
mais frequentes do que naqueles que usam somente óculos (Broadway et al., 
1994; Abelson, Washburn, 2006 apud Villela e Alves, 2011).  
Além dos fatores acima, Novaes (2011) destaca determinadas condições 
do ambiente como a poluição, a baixa umidade relativa do ar, o excesso de vento, 
sol e altas temperaturas, o uso de ar condicionado e computador. Os autores 
Rocha et al. (2006) associam à SOS também a doenças do sistema imunológico 
(Síndrome de Stevens-Johnson e penfigoide, por exemplo) (Figura 3). 
 
 
 
 
 
 
 
 
Figura 3 – Fatores associados à SOS. Fonte: google.com.br/imagens 
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Segundo informações do editorial do Report of the International Dry Eye 
WorkShop (DEWS, 2007), especialistas de vários países reuniram-se para 
apresentar os resultados dos estudos sobre a SOS e debater o assunto 
cientificamente. Foi discutida a epidemiologia da doença, bem como as causas 
relacionadas a esse agravo, o que foi apontado no relatório produzido pelo 
subcomitê do evento DEWS.  
Estudo populacional realizado em Sumatra, na Indonésia, envolvendo 
1058 participantes, com idade igual ou superior a 21 anos, revelou a presença 
de um ou mais de seis sintomas de olho seco, sendo que 27,5% dos pacientes 
relataram sintomas com frequência ou o tempo todo. Concluiu-se que tal taxa é 
quase duas vezes mais elevada do que o esperado em comparação com outras 
comunidades da região (Lee et al., 2002). 
O resultado de um estudo comparativo populacional com 39.876 mulheres 
americanas, de todas as idades, revelou que a prevalência da SOS foi de 7,8%, 
ou 3,23 milhões de mulheres acima de 50 anos nos Estados Unidos (Schaumberg 
et al., 2003).  
Outro estudo mostrou que nos Estados Unidos as taxas de prevalência de 
olho seco relacionadas à idade e sexo variam entre 7,8% para as mulheres 
americanas com idades entre 50 anos ou mais e 4,8% entre homens nessa 
mesma faixa etária. Os dados foram extraídos do Women's Health Study 
(Schaumberg, 2005). 
No Japão, um estudo revelou que a incidência de olho seco é de 70% na 
população idosa, a qual é muito alta em comparação com os dados 
anteriormente reportados em outras áreas do mundo (Tsubota, 2005). 
Conforme aponta Schaumberg (2005, p. S111): 
Em geral, estudos sugerem uma prevalência crescente com o 
envelhecimento, com uma quase duplicação do risco entre as 
idades de 50 e 75 anos. O único estudo sobre a incidência de 
Síndrome do Olho Seco (Dry Eye Syndrome, DES), sugere uma 
incidência cumulativa de 5 anos de mais de 13%. 
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No Brasil, a falta de estudos epidemiológicos de base populacional sobre 
a SOS dificulta a identificação da prevalência desse agravo no país, sendo 
necessário recorrer a estudos realizados em outras partes do mundo.  
No cenário brasileiro, um estudo realizado no Centro de Referência em 
Oftalmologia da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Goiás, 
sobre as causas de atendimento e prevalência das doenças oculares revelou 
que numa amostra de 2105 consultas, a categoria de doenças palpebrais e do 
sistema lacrimal está na segunda posição com 378 casos (18,5%). O estudo 
confirma que dentre as doenças de pálpebras e sistema lacrimal, o olho seco 
aparece na segunda posição com 99 casos (4,7%) (Rocha et al., 2012).  
Outro estudo realizado no Centro de Referência em Oftalmologia da 
Universidade Federal de Goiás, sobre a prevalência de doenças oculares e 
causas de comprometimento visual em crianças e adolescentes na faixa etária 
de 0-14 anos, mostrou que no total de nove grupos de doenças oculares 
encontrados nos pacientes estudados, a SOS ocupa a quarta posição do 
primeiro grupo, com 5,9% de prevalência. Foram analisados 2.128 prontuários 
como universo da amostra (Rocha et al., 2014). 
Baseado nos estudos epidemiológicos dos Estados Unidos, os quais 
sugerem que a doença atinge aproximadamente 10% da população geral, o 
portal brasileiro da APOS (www.apos-olhoseco.com.br) calculava que, em 2004, 
no Brasil, cerca de 18 milhões de pessoas sofriam com a doença. 
Vargas e Rodrigues (2010, p.81) revelam que  
“...os dados sobre a epidemiologia da síndrome do olho seco são 
esparsos devido à variação na definição e nos diferentes 
parâmetros utilizados nas investigações, o que torna difícil a 
comparação entre os mesmos.” 
 
 
1.2 A SOS como Problema de Saúde Pública (PSP) 
 
Considerando o quadro apresentado acima, a discussão desse agravo 
sob a ótica da Saúde Pública/Coletiva busca aqui evidenciar a relevância da 
temática da pesquisa.  
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O que é um “problema de saúde pública”?  
A partir da indagação acima, Costa e Victora (2006) realizaram uma breve 
revisão de alguns textos clássicos da Medicina Preventiva e da Saúde Pública 
evidenciando que para um agravo ser considerado PSP são levados em 
consideração alguns aspectos norteadores: 
Para Leavell e Clark (1976), a definição de problema de saúde é expressa 
a partir de sua natureza, extensão, severidade e significância do agravo 
(Leavell, Clark, 1976 apud Costa e Victora, 2006); 
Para Morley (1980), a definição deve envolver o interesse da comunidade, 
a prevalência, a gravidade e a possibilidade de controle (Morley, 1980 apud 
Costa, Victora, 2006);  
Segundo Costa e Victora (2006), na consulta ao Oxford Textbook of 
Public Health não foi encontrada uma definição específica para "problema de 
saúde pública". Mas o que chama a atenção, para eles, é que o primeiro 
princípio atendido para implantação de qualquer medida de rastreamento e para 
que a condição investigada seja considerada "um importante problema de saúde 
pública", deve ser atendido um número considerado de recomendações, que 
inclui: carga de mortalidade, morbidade e sofrimento causados pela condição. 
Segundo os mesmos autores esta carga é caracterizada em duas amplas áreas 
(Costa, Victora, 2006):  
1. O impacto no indivíduo em termos de anos potenciais de vida perdidos, 
a extensão de incapacidade, dor e desconforto, o custo do tratamento e o 
impacto na família do indivíduo (Oxford Textbook of Public Health, 1997 apud 
Costa e Victora, 2006).  
2. O impacto na sociedade, ou seja, a mortalidade, morbidade e os custos 
do tratamento para a sociedade (Costa, Victora, 2006). 
 
Outro estudo destacado por Costa e Victora (2006) é o dos autores Daly 
et al. (2002) em que para um agravo ser considerado como “problema de saúde 
pública” tem que causar impacto na condição de saúde no nível individual, bem 
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como impacto na sociedade (do ponto de vista econômico), além de saber se a 
condição pode ser prevenida ou se existe um tratamento efetivo disponível. 
Por fim, de acordo com Costa e Victora (2006), embora a contextualização 
do problema de saúde seja mais abrangente, determinada condição não precisa 
preencher ou atingir todos os critérios ao mesmo tempo. Os autores sugerem que 
a utilização da terminologia seja resguardada pela análise dos princípios básicos 
já apontados. 
Situando-se a SOS a partir do quadro apresentado por Costa e Victora 
(2006), e recorrendo-se aos dados epidemiológicos apresentados neste estudo, 
tem-se:  
• Serviços e instituições envolvidos em torno do agravo como o 
registrado no relatório do DEWS (2007); 
• Morbidade ocasionada pela doença, levando à incapacidade e 
sofrimento na observação apontada por Rocha et al. (2006); 
• Potencial epidêmico ao destacar algumas das causas da SOS já 
citadas, como por exemplo, uso indiscriminado do computador, 
videogames, condições ambientais, idade avançada, menopausa (Lee 
et al., 2002; Schaumberg et al., 2003; Schaumberg, 2005; Tsubota, 
2005; Dursun et al., 2005; Alves et al., 2011; Villela, Alves, 2011; 
Novaes, 2011; Rocha et al., 2012; Rocha et al., 2014); 
• Gravidade e a possibilidade de prevenção da SOS em alguns casos 
(www.apos.org.br); 
• Gastos limitados e necessidades ilimitadas, apropriando-se das 
palavras de Costa e Victora (2006). No relatório do DEWS 
Epidemiology esses gastos estão relacionados aos custos financeiros 
diretos e indiretos, em que se destacam, também, além da dor que a 
SOS provoca, os custos intangíveis: diminuição do tempo de lazer, 
comprometimento do funcionamento físico e da qualidade de vida, 
bem como o impacto nas interações sociais e saúde mental, impacto 
na qualidade de vida (DEWS, 2007).  
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Frise-se que o relatório conclui que o custo do tratamento e a falta de uma 
cura para o olho seco aumentam o impacto deste importante problema de saúde 
pública (DEWS, 2007).  
Ademais, para Schaumberg (2005), a SOS (Dry Eye Syndrome – DES) é 
um problema ocular comum e de importância para a saúde pública nos países 
desenvolvidos. 
Diante do cenário apresentado acima, na caracterização do agravo sob 
estudo como PSP, indaga-se: como e de que forma o SUS garante uma 
integralidade do cuidado ao portador da SOS? 
 
 
1.3 Atenção integral ao portador da SOS pelo SUS 
 
O artigo 198 da Constituição Federal (CF) de 1988, no capítulo da saúde, 
cita que o SUS, dentre outras atribuições, deve privilegiar o atendimento 
integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuízo dos 
serviços assistenciais (BRASIL, 1988).  
Além do que determina o art. 198 da CF, o artigo 7 da Lei Orgânica da 
Saúde (LOS) 8.080/90, no Inciso II, prescreve como um dos princípios do SUS a 
integralidade na assistência, entendida como um conjunto articulado e contínuo 
das ações e serviços preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos 
para cada caso em todos os níveis de complexidade do sistema (BRASIL, 1990). 
Ao apreender o princípio da atenção integral de acordo com a CF, art.198, 
ou integralidade na assistência, de acordo com o art. 07 da LOS 8.080/90, 
entende-se, também, que o portador da SOS, usuário dos serviços ofertados pelo 
SUS, seja amparado e que as suas necessidades de saúde sejam atendidas. 
As dimensões da integralidade do cuidado na saúde são o referencial 
analítico para a compreensão dos sentidos que o termo oferece, conforme 
vários autores, como será visto a seguir. 
  
12 
Introdução 
 
 
Paim e Silva (2010) discutem a noção de integralidade a partir de uma 
revisão não sistemática da literatura. Segundo os autores, na análise foram 
identificadas cinco condições para caracterizar a integralidade: o cuidado 
integral, no qual a pessoa é compreendida na totalidade, isto é, envolve o 
aspecto biopsicossocial; a prática integral, envolvendo a organização e 
articulação dos processos de trabalho e tecnologias distintas; o programa 
integral; políticas públicas integradas ou integrais, voltadas às ações 
intersetoriais e gestão compartilhada e compactuada; e o sistema integral com a 
articulação entre política, programa, prática e cuidado. Os autores concluem que 
a integralidade tende a reforçar as ações intersetoriais e a construção de uma 
nova governança na gestão de políticas públicas (Paim, Silva, 2010). 
Para Mattos (2004), os sentidos que o termo oferece são apresentados 
em três conjuntos de dimensões que buscam:  
1) Articular ações de alcance preventivo com as assistenciais;  
2) Gerir aspectos relativos à organização dos serviços de saúde;   
3) Incorporar atributos relacionados às práticas de saúde. 
 
Num âmbito mais específico das práticas em saúde, Fortes (2004) defende 
que se deva entender cada pessoa em sua singularidade, tendo necessidades 
específicas e, a partir daí, criar condições para que ela tenha maiores 
possibilidades de exercer sua vontade de forma autônoma. Ao apresentar a 
questão na perspectiva do pensamento humanístico, o autor salienta que essa 
compreensão deve ultrapassar os problemas e necessidades biológicas, 
entendendo que deve abarcar também as circunstâncias sociais, éticas, 
educacionais, bem como os aspectos psíquicos presentes nos relacionamentos 
humanos existentes nas ações relativas à saúde (Fortes, 2004). 
Fontoura e Mayer (2006) entendem que a integralidade também busca 
atender aos aspectos orgânicos, emocionais, sociais e espirituais envolvidos no 
processo de adoecimento dos pacientes, analisada a partir de uma 
contextualização social. 
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Considerando as dimensões da integralidade do cuidado na saúde no SUS, 
apresentadas pelos autores Mattos (2004), Fortes (2004), Fontoura e Mayer 
(2006) e Paim e Silva (2010), busca-se, neste estudo, outros elementos para a 
discussão no intuito de construir os pressupostos teórico-metodológicos desta 
pesquisa. Nesta discussão cabe referir a PNAO; o Projeto Olhar Brasil (BRASIL, 
2012); o documento Mais Acesso à Saúde Ocular (CBO, 2015) e o papel da APOS. 
 
1.3.1 Integralidade da atenção à saúde do portador da SOS na 
dimensão da organização dos serviços 
 
1.3.1.1 Política Nacional de Atenção Oftalmológica (PNAO) 
O acesso ao cuidado em oftalmologia no SUS, na dimensão da 
organização dos serviços está amparado na PNAO.  
A PNAO foi instituída pela Portaria GM/MS 957/20083 a partir da revogação 
das Portarias GM/MS 1.311, de 29 de novembro de 2000; 866 e 867, de 09 de 
maio de 2002, que antes era chamada de Política Nacional de Oftalmologia e o 
acesso aos serviços se restringia aos níveis secundário e terciário de atenção no 
SUS. Com a PNAO, a linha de cuidados em Oftalmologia passou a integrar a rede 
de Atenção Básica em conjunto com a Atenção Especializada e os Centros de 
Referência. 
Assim, de acordo com a Portaria da referida política, a PNAO está 
organizada de forma articulada, respeitando as competências das três esferas 
da gestão, isto é, Ministério da Saúde, Secretarias de Estado da Saúde e do 
Distrito Federal e as Secretarias Municipais de Saúde, por intermédio de redes 
estaduais e regionais. Dentre os princípios norteadores da Política está a 
determinação da organização de uma linha de cuidados integrais (promoção, 
prevenção, tratamento e recuperação), abarcando todos os níveis da atenção, 
independente do tipo de agravo (BRASIL, 2008).  
                                                          
3 Política Nacional de Atenção em Oftalmologia (PNAO). Brasil (2008). Ministério da Saúde. Disponível 
em: <http://www.saude.sp.gov.br/resources/ses/legislacao/2008.pdf>. 
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1.3.1.2 Projeto Olhar Brasil 
Como parte do processo de ampliação do acesso aos serviços de 
oftalmologia, o MS, em parceria com o Ministério da Educação e Cultura (MEC), 
implantou o Projeto Olhar Brasil (BRASIL, 2012).  
Esse projeto visa identificar e corrigir problemas visuais relacionados à 
refração, por meio da realização de exames para identificar a acuidade visual e 
o grau de óculos, bem como garantir a assistência integral em oftalmologia 
àqueles diagnosticados com outros agravos oculares que necessitem de 
intervenções (BRASIL, 2012).  
O público-alvo do Projeto são alunos de escolas vinculadas ao Programa 
Saúde na Escola (PSE)4, geridos pelos MS e MEC, e alfabetizandos cadastrados 
no Programa Brasil Alfabetizado (PBA), sob gestão do MEC (BRASIL, 2012). 
 
1.3.1.3 Mais Acesso à Saúde Ocular (CBO, 2015) 
Com o objetivo de expandir o acesso ao atendimento e promover a 
ampliação da assistência oftalmológica em nível nacional, o CBO criou o projeto 
“Mais Acesso à Saúde Oftalmológica” (CBO, 2015). 
De acordo com o documento elaborado pela entidade, o projeto propõe o 
desenvolvimento de vinte ações agrupadas em três blocos. No primeiro bloco, é 
proposta a implementação da Atenção Primária (AP) oftalmológica, visando a 
inclusão de médicos especialistas nesse nível de atenção à saúde; no segundo, 
sugere-se a ampliação da inserção do médico oftalmologista nas áreas de 
interesse do SUS; e o terceiro bloco aventa o fortalecimento da política de 
educação permanente com a integração ensino-serviço (CBO, 2015). 
No primeiro bloco, para a inclusão do médico oftalmologista na AP, o 
projeto propõe que ele seja um membro do Núcleo de Apoio à Saúde da Família 
                                                          
4 PSE é uma política intersetorial da Saúde e da Educação, instituída em 2005 e redefinida pelas 
Portarias 3.385/2005, 1.632/2006 e 1.046/2007. As políticas de saúde e educação que integram 
esse Programa são voltadas às crianças, adolescentes, jovens e adultos da educação pública 
brasileira no intuito de promover saúde e educação integral (BRASIL, 2010). 
15 
Introdução 
 
 
(NASF)5. O documento ressalta que a inserção do oftalmologista na AP permitirá 
uma articulação com os membros das equipes da Saúde da Família, como por 
exemplo, os agentes comunitários de saúde, com impacto na ampliação da 
oferta de consultas, além da educação continuada dos integrantes dessas 
equipes (CBO, 2015). 
No segundo bloco, com o intuito de reduzir as desigualdades regionais na 
área da saúde ocular, o documento propõe a ampliação da inserção do médico 
oftalmologista nas áreas prioritárias do SUS. Para isto, apoia-se no censo 
realizado pelo próprio CBO, em 2014, sobre o número de profissionais atuantes 
e a distribuição geográfica pelo território brasileiro, revelando a defasagem de 
médicos oftalmologistas nas regiões. O CBO considera tais Informações 
importantes para o MS “avaliar, planejar, e orientar os médicos e gestores de 
saúde e parlamentares na formulação de políticas públicas e na tomada de 
decisões” (CBO, 2015, p. 7). 
No terceiro e último bloco, o fortalecimento da política de educação 
permanente com a integração ensino-serviço como solução para lacunas na 
assistência. Para isso, além de estágio na rede SUS para estudantes de cursos 
de especialização em áreas carentes, o documento sugere, também, o uso de 
recursos tecnológicos como suporte à formação e ao aperfeiçoamento dos 
médicos oftalmologistas e também integrantes das equipes de saúde (CBO, 
2015). Tais propostas vão ao encontro do Programa Mais Médicos (PMM) do 
Governo Federal, em parceria com estados e municípios, cujo objetivo é suprir a 
escassez ou ausência de profissionais em áreas do SUS, além da abertura de 
novas vagas de graduação, e residência médica (BRASIL, 2013). 
  
                                                          
5 Cada NASF é formado por uma equipe multiprofissional composta por profissionais de diferentes 
áreas de conhecimento. Sua função é de apoiar as equipes de Atenção Básica e de Saúde da 
Família compartilhando práticas e saberes em saúde, bem como contribuir para a integralidade do 
cuidado à saúde dos usuários do SUS (BRASIL, 2010). 
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1.3.1.4 APOS 
Embora não seja uma organização vinculada ao SUS essa entidade vai 
ao encontro dos princípios norteadores da PNAO quando trata de temas como 
promoção, prevenção e tratamento da SOS, além da divulgação do problema.  
A APOS é tida como porta-voz dos portadores do agravo SOS para a 
população brasileira e a sua trajetória de treze anos é marcada por atividades 
como: desenvolvimento de materiais educativos (folhetos, jornais informativos, 
pôsteres); encontros educacionais (palestras) e eventos especiais, como o Dia 
Nacional do Olho Seco; caminhadas de conscientização e shows beneficentes; 
divulgação da SOS nos meios de comunicação (rádio, televisão, jornais impressos, 
revistas, internet), através de assessoria de imprensa, bem como por meio da 
website www.apos-olhoseco.com.br6, do site/blog www.cleivaniaalmeida.com.br7 e 
do aplicativo criado recentemente, que pode ser baixado gratuitamente pelo 
sistema iOS ou Android; kit diagnóstico para SOS; apoio de material aos 
oftalmologistas do país; participação em Congressos e Simpósios nacionais e 
internacionais; disk Olho Seco; e apoio à pesquisa, como o primeiro estudo de 
prevalência da SOS na cidade de São Paulo8. 
Nos encontros educacionais (palestras) que realiza, para conscientizar a 
população sobre a existência da doença, seu diagnóstico e tratamento, a APOS 
conta com a presença de médicos oftalmologistas voluntários. A palestra 
interativa é aberta à participação do público para orientações relacionadas, 
também, ao cuidado com os olhos e esclarecimento de dúvidas. Além disso, 
nesses encontros são distribuídos materiais educativos. 
Nesses 13 anos de existência, a APOS ampliou sua atuação expandindo-
se para outras regiões do país. A parceria com outras instituições permitiu a 
criação de núcleos da APOS no Rio de Janeiro (RJ), Brasília (DF), Curitiba (PR) 
e Porto Alegre (RS). 
  
                                                          
6 Associação dos Portadores de Olho Seco (APOS). [Site na Internet]. Disponível em: www.apos-
olhoseco.com.br.  
7 Almeida CL. [Blog na Internet]. Disponível em: www.cleivaniaalmeida.com.br. Acesso em: 20/12/2016. 
8Trabalho apresentado em Congresso, sob o título original Prevalence of Dry Eye Syndrome in São Paulo – 
Brazil, ainda está em andamento e busca levantar a prevalência da SOS no Brasil, onde ainda não há dados 
consistentes.  
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A APOS mantém parceria com os principais hospitais e universidades 
brasileiras e o apoio do CBO, Sociedade Brasileira de Lentes de Contato e 
Córnea (SOBLEC), apoio internacional do The Cornea Society e International e 
Ocular Surface Society. 
 
1.3.2 Integralidade da atenção à saúde do portador da SOS na 
dimensão do cuidado individual, incluindo os aspectos psicossociais9 
Na esfera das práticas, ao considerar que o portador da SOS necessita de 
uma atenção à saúde no âmbito do cuidado individual, desde o primeiro acesso 
aos serviços de saúde, as instituições que conformam o Sistema Nacional de 
Saúde do México, sob a coordenação do Centro Nacional de Excelência 
Tecnológica em Saúde (CENETEC), elaboraram um Guia de Prática Clínica 
(GPC). O documento, direcionado aos médicos oftalmologistas dos primeiro e 
segundo níveis de atenção, bem como ao médico generalista e da família, 
recomenda que cada caso seja analisado e a conduta de um procedimento ou 
tratamento seja de acordo com as necessidades específicas (CENETEC, 2010). 
Ao compreender que a atenção à saúde do portador da SOS na dimensão 
do cuidado individual é mais abrangente do que propõe o GPC do México, pois 
envolve também o aspecto psicológico, observa-se que tal enfoque é preocupação 
em alguns países. 
 
1.3.2.1 Aspectos psicológicos e SOS 
Os estudos que se referem a essa temática são analisados no item 
Resultados, no tópico pesquisa bibliográfica. 
No Brasil, a falta de estudos de base populacional envolvendo também os 
aspectos psicológicos do portador da SOS dificulta a identificação do impacto 
provocado pela doença, sendo necessário recorrer a estudos de outros países. 
                                                          
9O aspecto social trabalhado neste estudo refere-se ao serviço de assistência social, visando a 
garantia dos direitos ao acesso do portador da SOS, como determina o item 8 do 4º Princípio da 
Carta dos Direitos dos Usuários da Saúde, quando diz que todo usuário tem direito de receber ou 
recusar assistência religiosa, psicológica e social. (BRASIL, 2006).     
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2.1 Objetivo geral 
 
Descrever o atendimento ao portador da SOS no SUS, a partir de um 
serviço de oftalmologia pertencente a um Hospital Universitário. 
 
 
2.2 Objetivos específicos 
 
• Reconstituir o caminho que o portador percorreu até ser atendido pelo 
SUS, desde a busca pelo primeiro atendimento e o acesso ao serviço 
especializado, objeto do estudo; 
• Descrever as necessidades psicossociais do portador de SOS 
observadas nessa trajetória sob a sua ótica; 
• Descrever o atendimento prestado pelo serviço, sob o ponto de vista do 
portador da SOS. 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
3 MÉTODO 
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Para compreender a lógica interna de grupos, instituições e atores como 
propõe a pesquisa qualitativa (Minayo, 2014) o presente trabalho foi delineado 
como estudo qualitativo de caráter exploratório. Com isto, esta pesquisa buscou 
elementos para a compreensão das nuances que envolvem a integralidade na 
atenção ao portador da SOS nos serviços ofertados pelo SUS.  
Segundo Gil (2008, p. 27):  
Pesquisas exploratórias são desenvolvidas com o objetivo de 
proporcionar uma visão geral, de tipo aproximativo, acerca de 
determinado fato. Este tipo de pesquisa é realizado especialmente 
quando o tema escolhido é pouco explorado e torna-se difícil 
sobre ele formular hipóteses precisas e operacionalizáveis.  
 
O cenário da pesquisa foi o Departamento de Oftalmologia e Ciências 
Visuais (DOCV) de uma Escola Médica, vinculada a uma Universidade Federal e 
o Ambulatório de Doenças Externas e Córnea (ADEC), ligado ao DOCV, o 
serviço estudado por assistir os portadores da SOS.   
O percurso metodológico do estudo envolveu duas etapas: teórico-
conceitual e empírica. 
 
3.1 Etapa Teórico-Conceitual 
 
Além de textos do campo da Saúde Coletiva, que tratam dos temas da 
integralidade do cuidado, da conceituação de PSP, dos princípios do SUS, foi 
realizada uma pesquisa bibliográfica correspondente ao período de 2011-2015 
sobre a temática do estudo. Para tal, foram consultadas bases de dados 
bibliográficas nacionais e internacionais e seus respectivos filtros, utilizando os 
seguintes descritores: “SOS e epidemiologia”; “SOS e depressão”; “SOS e 
psicologia”; “SOS e saúde mental”; “SOS e aspectos psicológicos”; “SOS e 
assistência social”; “SOS e acesso aos serviços públicos de oftalmologia” e 
“SOS e acesso aos serviços universitários de oftalmologia”. Foram consultados 
somente artigos. 
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As bases de dados foram as da Biblioteca Virtual da Saúde do Ministério 
da Saúde (BVS Ministério da Saúde); SciELO; o motor de busca PubMed / 
MEDLINE e a LILACS / Bireme. 
Os dados da pesquisa bibliográfica e seleção do material foram 
disponibilizados no item Resultados.  
 
3.2 Etapa Empírica 
 
Orientado pelo princípio da integralidade do cuidado em saúde, o 
percurso empírico compreendeu três momentos:  
1) reconhecimento do cenário da pesquisa e do serviço estudado;  
2) realização dos Grupos Focais (GFs);  
3) realização de Entrevistas Semiestruturadas.  
 
A coleta de dados dessa segunda etapa teve início em fevereiro de 2015, 
sendo finalizada em setembro de 2016. 
No primeiro momento, fase de reconhecimento do cenário da pesquisa e 
do serviço estudado, foram coletadas e registradas informações sobre a dinâmica 
de funcionamento do DOCV enquanto estrutura acadêmica e enquanto 
ambulatório de especialidade do Hospital Universitário (HU), sobretudo do ADEC. 
As informações sobre o cotidiano do DOCV e do ADEC foram obtidas 
através da interlocução com funcionários e profissionais da saúde que atuam 
nos setores. O diário de campo foi o instrumento utilizado durante todo o período 
de coleta de dados, inclusive como complemento nos GFs e entrevistas no 
intuito de registrar, também, impressões acerca das falas e do contexto.   
No segundo momento, foram realizados GFs com a participação de 
usuários do ADEC, portadores da SOS. Após a aceitação para participar da 
reunião dos GFs, é importante sublinhar que os participantes foram informados 
quanto aos objetivos do estudo e da captação da conversa em gravadores para 
posterior transcrição e análise.  
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Cada integrante assinou o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, 
(TCLE) (Apêndice 1) e isso se deu após a leitura e explanação do mesmo pela 
propositora do estudo. O TCLE foi impresso em duas vias e assinado pelos 
envolvidos, sendo uma retida para a pesquisa e a outra entregue ao participante. 
Para coletar as informações dos GFs, foi elaborado um roteiro composto 
por temas relacionados aos objetivos do estudo (Apêndice 2).  
Para a captação das falas, foram utilizados dois gravadores portáteis e 
um celular com aplicativo de gravador distribuídos estrategicamente sobre a 
mesa. Os participantes foram identificados por letras do alfabeto para 
manutenção do anonimato, conforme acordado no TCLE. As letras foram 
escolhidas aleatoriamente para evitar confusão sonora do áudio no momento da 
transcrição das falas. Cada encontro contou com a presença de um assistente, 
para observar a conduta do grupo e auxiliar na anotação de acontecimentos-
chave (Carlini-Cotrin, 1996), além da propositora do estudo no papel de 
moderadora. As reuniões, no total de quatro, foram realizadas sempre às 
sextas-feiras, em dias alternados e cada uma durou em média uma hora e trinta 
minutos. Elas ocorreram num espaço cedido pelo DOCV por ser um local de fácil 
acesso. O material coletado nos GFs foi sintetizado, compilado em temas e 
categorizado. Em seguida, foi submetido à análise de conteúdo (Bardin, 2011). 
Para o terceiro momento, ocorreram as entrevistas semiestruturadas com 
os gestores. Foram elaborados cinco roteiros temáticos de entrevista (Apêndices 
3, 4, 5, 6 e 7), sendo: dois para o gestor 1 do DOCV, aplicados em momentos 
diferentes, com intervalo de quatro meses como complemento das informações 
(no primeiro momento, ênfase na assistência, e no segundo, ênfase na estrutura 
acadêmica); um roteiro para o médico oftalmologista responsável pelo ADEC; um 
para a gestora 2, chefe do setor de psicologia/psicoterapia e outro para a gestora 
3, chefe substituta do serviço responsável também pelo encaminhamento de 
pacientes ao serviço social, denominado neste estudo como serviço de assuntos 
gerais, por tratar-se de um setor responsável por outros serviços como, por 
exemplo, remanejamento de funcionários para outros ambientes de trabalho, e, 
interlocução entre o DOCV e a ouvidoria do HU. As entrevistas, agendadas 
antecipadamente por meio de trocas de mensagens via email e/ou por telefone 
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celular e também por contato informal, ocorreram no próprio ambiente de trabalho 
dos gestores e do médico. Assim como nos GFs, as falas dos entrevistados 
também foram captadas em gravadores de áudio e celular com aplicativo de 
gravador e o conteúdo posteriormente transcrito na íntegra. Após esse processo, 
o material das entrevistas foi sintetizado, compilado em temas e categorizado, 
individualmente, para em seguida ser submetido à análise de conteúdo (Bardin, 
2011), abarcando a temática do estudo.  
É importante destacar que durante o período da coleta dos dados 
empíricos foram enfrentadas dificuldades que foram registradas no diário de 
campo. No item Resultados, são apontadas algumas delas. 
 
3.2.1 Sujeitos da pesquisa: critério de exclusão/inclusão 
Embora o ADEC do DOCV assista também pacientes com outras 
patologias oculares, para este estudo foram definidos como sujeitos da pesquisa 
os portadores da SOS.  
Assim, os participantes foram selecionados enquanto aguardavam 
atendimento na recepção do ADEC por meio de convite informal pelo médico 
oftalmologista, acompanhado pela proponente do estudo. Em outro momento, 
foram selecionados pela oftalmologista pesquisadora do DOCV e médica do 
ADEC, indicada pelo médico e igualmente acompanhada pela proponente do 
estudo. A seleção também ocorreu no mesmo local mediante convite pessoal da 
proponente sem a presença médica, por meio de uma lista, cedida 
anteriormente pelo serviço, contendo nome, endereço e telefone (celular e fixo) 
do paciente. Essa lista foi utilizada posteriormente como ferramenta de contato. 
Cada reunião do GF foi agendada com 15 dias de antecedência e a participação 
dos pacientes confirmada uma semana antes da realização do encontro. 
Na primeira reunião foi realizado um GF heterogêneo (pré-teste) no intuito 
de adequar o roteiro temático aos objetivos deste estudo. Participaram desse 
grupo os portadores das Síndromes de Stevens-Johnson (SSJ) e Sjögren (SS)10, 
                                                          
10 Pacientes da Reumatologia. Atendimento às quintas-feiras. 
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queimadura química (ou trauma químico) e doenças reumatológicas, que se 
acompanham da SOS.  
Além do pré-teste, realizou-se mais três GFs: o grupo 01 com portadores 
da SSJ; o grupo 02 com portadores da SS e o grupo 03, heterogêneo. 
No pré-teste, assim como nos demais grupos, estava prevista a 
participação de oito usuários em cada, somando trinta e dois participantes no 
total. Entretanto, o número de participantes foi menor. No SS foram quatro; no 
grupo SSJ, no misto e no pré-teste foram cinco participantes para cada um, 
somando dezenove no total, incluindo os acompanhantes.  
Pelo fato de alguns dos escolhidos apresentarem dificuldades de 
locomoção, em virtude dos danos oculares, a participação do acompanhante foi 
liberada, apesar de não prevista neste estudo, e seus relatos também 
considerados. Assim, no grupo 1, um participante levou acompanhante, mas o 
mesmo não envolveu-se na conversa; nos grupos 2 e 3, os acompanhantes, 
dois para cada grupo, participaram da conversa. 
Para o item Resultados foram utilizadas informações dos três grupos: 
SSJ, SS e heterogêneo, grupos 1, 2 e 3 respectivamente, excetuando-se o GF 
do pré-teste. A “amostra” final para a análise constituiu-se de 14 participantes. 
Nos relatos em que o participante não opinava, o acompanhante substituía-o. 
 
 
3.3 Preceitos Éticos 
 
Anteriormente ao trabalho de campo, este projeto foi submetido ao Comitê 
de Ética da Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de São Paulo/Hospital São 
Paulo – UNIFESP/HSP – e aprovado sob o número CAAE 42582815.3.0000.5505. 
Para a inserção no território foi necessária uma autorização institucional do DOCV 
onde se realizou o estudo bem como do ADEC. 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
4 RESULTADOS 
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Antes de se iniciar a exposição dos resultados das informações obtidas 
por meio da pesquisa bibliográfica, dos GFs e das entrevistas semiestruturadas, 
são aqui destacadas algumas dificuldades enfrentadas durante o período de 
coleta dos dados empíricos.  
• Em 2015, médicos residentes do HU entraram em greve, com impacto 
na assistência aos pacientes até dois meses após a paralisação (e na 
observação da dinâmica de funcionamento dos serviços). Houve 
cancelamento de consultas com transferências e redução no número 
de atendimentos; 
• Houve greve de trabalhadores técnico-administrativos em 2016, 
também com impacto na assistência e indisponibilidade para fornecer 
informações sobre a dinâmica de funcionamento dos serviços;  
• Em alguns serviços, funcionários mostraram resistência em fornecer 
dados. 
 
 
4.1 Pesquisa Bibliográfica 
 
Os critérios adotados para a inclusão dos trabalhos foram: descritores em 
português para a busca nas bases de dados da BVS Ministério da Saúde e da 
SciELO; descritores em inglês, com o booleano (AND), para a busca no PubMed 
/ MEDLINE e, em inglês e espanhol, com booleano (and), para a busca na base 
de dados LILACS / Bireme; filtros dessas bases de dados para refinar a 
pesquisa; trabalhos (somente artigos) publicados entre 2011 e 2015, 
correspondentes à temática deste estudo, realizados em serviços universitários 
de oftalmologia. Destaca-se que para os estudos epidemiológicos foram 
considerados somente os estudos de base populacional.  
Os critérios de exclusão: casos cirúrgicos; casos relacionados a outros 
tipos de doença ou acometimentos (cegueira, baixa-visão, glaucoma, diabetes, 
AIDS, etc.); estudo avaliativo; teses e fila de espera para cirurgia. 
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Considerando os descritores adotados e os critérios de inclusão/exclusão, 
de 515 trabalhos levantados, dos quais foram lidos os resumos, somente 4 
foram utilizados: tratam-se dos trabalhos dos autores Li et al. (2011); Yilmaz et 
al. (2015), Hallak et al. (2015) e Van Der Vaat et al. (2015), todos relacionados 
ao item Introdução, tópico 1.3.2.1 Aspectos psicológicos e SOS. O estudo dos 
autores contribuiu para ampliar a discussão sobre o impacto psicológico 
causado por esse agravo no portador, como será visto a seguir. 
Com o objetivo de determinar se pacientes com a SOS tem mais sintomas 
de ansiedade e depressão do que os indivíduos sem o agravo, Li et al. (2011) 
realizaram um estudo de caso-controle em pacientes do hospital universitário da  
Universidade de Fudan, em Shanghai - China, com uma amostra constituída por 
89 participantes, sendo 13 com diagnóstico de SS e 73 controles. Li et al. (2011) 
chegaram à conclusão de que a ansiedade e depressão estão correlacionadas 
com a SOS. Os autores concluem que a SOS é um importante problema de 
saúde pública que merece maior atenção e pesquisa. 
Yilmaz et al. (2015) realizaram um estudo caso-controle com 121 e 242 
indivíduos, respectivamente, para investigar a associação entre a SOS e as 
condições psicossomáticas como depressão, estresse e ansiedade, e a 
distribuição de fatores de riscos associados entre uma população hospitalar na 
Turquia. Para mensurar essas condições, os autores utilizaram a escala 
denominada DASS (Depression Anxiety and Stress Scales), adaptada para a 
versão turca. De acordo com os autores, a DASS turca contém 42 perguntas, 
sendo 14 para cada subescala – depressão, estresse e ansiedade – e os 
indivíduos indicam a extensão em que experimentaram cada um dos sintomas 
descritos nos itens durante a semana anterior. O resultado apontou que a SOS 
está associada à depressão, estresse e ansiedade (Yilmaz et al., 2015). 
Para medir os sintomas depressivos em portadores da SOS, no intuito de 
determinar a associação entre eles, Hallak et al. (2015), realizaram um estudo 
de caso-controle utilizando um questionário denominado Beck Depression 
Inventory (BDI). De acordo com os autores, o BDI é um instrumento usado para 
a medição ampla da gravidade dos sintomas depressivos. Nesse estudo, 
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segundo Hallak et al., para a amostra foram selecionados 53 pacientes maiores 
de 18 anos que frequentaram a Clínica Olho Seco do Departamento de 
Oftalmologia e Ciências Visuais da Universidade de Illinois, em Chicago, entre 
novembro de 2012 e junho de 2014. Os autores chegaram à conclusão de que o 
estudo fornece evidência adicional sobre a associação entre a SOS, depressão 
e os sintomas (Hallak et al., 2015) 
No intuito de investigar a associação entre a SOS, depressão e 
ansiedade, Van Der Vaart et al. (2015) realizaram um estudo populacional em 
todos os ambulatórios da Carolina do Norte, Estados Unidos, envolvendo 
460.611 pacientes adultos. Desse total, 7.207 eram pacientes com olho seco, 
20.004 pacientes com ansiedade e 30.100 pacientes com depressão. O 
resultado apontou que foram identificadas associações estatisticamente 
significativas entre a SOS, depressão e a ansiedade. Os autores sugerem que 
as associações sejam aplicáveis à prática clínica, no que diz respeito à atenção 
ocular, cuidados primários e atendimento psiquiátrico para pacientes com a SOS 
(Van Der Vaart et al., 2015). 
 
 
4.2 Grupos Focais (GFs) 
 
4.2.1 Caracterização 
Os participantes dos GFs possuem características diversificadas, sendo 
compostos por pessoas do sexo masculino e feminino, na faixa etária entre 15 e 
68 anos.  
O GF 1 era composto por cinco participantes, dois eram homens e três 
mulheres. São moradores da Capital e do ABC Paulista, e de outro estado 
brasileiro. Desse grupo, três integrantes apresentavam comprometimento 
importante na visão, com impacto na mobilidade. Um integrante levou 
acompanhante. Os componentes desse grupo foram representados pelas letras 
A, C, G, H e T.  
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O GF 2 era composto por quatro participantes, todas mulheres. Residem 
na capital e cidades do interior paulista. Desse grupo, duas integrantes levaram 
acompanhantes. As letras B, C, D e E representaram as componentes desse 
grupo. 
O GF 3 era composto por cinco participantes, dois homens e três mulheres, 
uma delas sem diagnóstico de SOS, mas com sintomas semelhantes. Houve 
também participantes com queimadura química ocular (ou trauma químico), SSJ e 
SS. Os participantes desse grupo residem na região Metropolitana de São Paulo 
e do ABC Paulista. A maioria dos participantes também apresentava 
comprometimento importante na visão e dois deles levaram acompanhantes. Os 
componentes desse GF foram representados pelas letras B, C, G, H e M.  
Chamou a atenção o fato de que todos os participantes utilizavam-se de 
meios de transporte coletivo. 
 
4.2.1.1 Relatos das falas dos GFs 
Neste tópico, importante salientar que os relatos dos acompanhantes 
foram considerados e os mesmos contribuíram para o enriquecimento das 
informações. 
Do material categorizado, resultante da coleta, síntese e compilação de 
dados, foi selecionada para análise, para fins deste estudo, a categoria Acesso 
aos serviços de saúde 11  que incluem os subitens atendimento clínico e de 
recepção, assistência psicológica e assistência social. 
Para a composição dos GFs, inicialmente seriam selecionados somente 
os portadores da SSJ por apresentarem um comprometimento significativo na 
visão 12  e por entender-se que esses pacientes deveriam ter um cuidado 
assistencial diferenciado desde a busca pelo primeiro atendimento até o acesso 
                                                          
11 Segundo Travassos e Martins (2004) o termo acesso aos serviços é considerado complexo e a 
sua utilização depende do contexto. Na saúde, ocorre nas várias instâncias da atenção, sendo o 
primeiro contato feito pelos usuários e os demais pelos profissionais, exemplificam essas autoras. 
12 De acordo com a entrevista semiestruturada com o médico oftalmologista do ADEC, “a 
Síndrome de Stevens-Johnson é uma doença que costuma ter um olho seco extremamente e 
grave baixa de visão”. (Médico oftalmologista). 
31 
Resultados 
 
 
e permanência no ADEC. Buscou-se reconstituir o caminho que o portador 
percorreu até ser atendido num serviço especializado via SUS. Em outras 
palavras, procurou-se entender a dinâmica de acesso aos serviços, por meio da 
percepção deles, bem como a assistência ofertada pelo ADEC.   
Pelo fato desta pesquisa não privilegiar apenas o portador da SOS 
decorrente de uma causa, no meio do processo entendeu-se a relevância da 
participação de outro grupo, desta vez, secundário à SS13. A ideia seria uma 
análise comparativa entre eles no sentido de identificar se haveria acesso mais 
rápido aos serviços ou atenção do cuidado mais frequente, por exemplo. 
Entretanto, na prática, a realização desses GFs demonstrou não haver diferença 
significativa quanto aos itens que seriam comparados. Os trechos dos relatos a 
seguir, confirmam: 
Grupo 1: Depende, né. Igual no meu caso da Síndrome de Stevens-
Johnson, eu já cheguei a vir aqui de dois em dois dias. Às vezes, já fiquei de 
mês em mês ou de quinze em quinze dias, porque depende do olho. [Se] o olho 
tá muito seco, o colírio não funcionando, aí volta aqui, muda o lubrificante . [...] 
Depende muito.  (Participante A) 
Grupo 1: Depende da situação do olho, né. De repente usa lente e se de 
repente a lente fica caindo, aí eu tenho que vir pra poder colocar. Então 
depende muito da condição do olho. (Participante C) 
Grupo 1: Eu usava lente terapêutica e ela caía com muita frequência, até 
o ano passado. Eu moro sozinha, eu não tenho quem coloque e ninguém do 
Sistema Único [SUS] de minha região vai botar a mão no meu olho porque eu 
sou referência do SUS do hospital [...]. [Quando] a lente caía, era uma dor no 
olho e tinha que vir duas ou três vezes por semana no hospital. Era de noite, era 
de dia e todo mundo já me conhecia no pronto-socorro. [...] Porque eu acordava 
[com] o olho extremamente seco e a lente não suportava e caía. Ela era 
descartável. Era obrigada a sair da [...] até aqui, gastar três horas do meu tempo 
                                                          
13 Segundo a definição do Relatório Internacional do Subcomitê do DEWS (2007), a síndrome de 
Sjogren é uma doença auto-imune que pode estar associada a anomalias imunológicas e uma 
forma grave de olho seco. (DEWS, 2007).  
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numa coisa de cinco minutos que era só pra colocar uma lente por causa do 
olho seco. (Participante G) 
Grupo 1: Também, depende muito da condição do olho, se tá bem, se 
não tá. Acho que, depois que eu comecei a me tratar aqui, no máximo, no 
máximo que eu fiquei sem vir foi três meses apenas. Mas, depois que eu operei 
do olho direito, venho a cada quinze dias. Agora, toda semana tô aqui. [...] Eles 
dão o papelzinho pra gente remarcar. (Participante H) 
Grupo 1: Para mim também depende da condição do olho. (Participante T) 
 
Relatos do grupo 2. 
Grupo 2: [..] Se o olho está mais agressivo, ele marca de oito em oito 
[dias]. Já vim até dia sim, dia não, todo dia. Dependendo da consequência. 
Agora o meu olho ficou estável, aí faz mais de um mês. Então agora, não sei se 
ele vai marcar. (Participante B) 
Grupo 2: Depende de cada caso. No meu, eu passei faz um mês. Mas eu 
tava passando de um mês devido ao teste de soro que eles estavam fazendo. 
Então, hoje teria que ver como está o olho porque também eles passaram 
antibiótico para mim. (Participante C) 
Grupo 2: Depende do olho. (Participante D) 
Grupo 2: [...] Não importa a espera porque é normal. (Participante E) 
 
Apesar das falas acima confirmarem uma ligeira discrepância quanto aos 
itens que seriam comparados, ou seja, acesso mais rápido e atenção mais 
frequente, considerando os objetivos da pesquisa, decidiu-se não seguir por 
esse caminho. Optou-se por priorizar a facilidade ou não de acesso ao ADEC, 
incluindo o cuidado aos aspectos psicossociais.  
Como o estudo previa a participação de oito integrantes em cada GF e o 
número de participantes previsto com os grupos 1 e 2, não havia sido atingido, 
realizou-se um terceiro GF heterogêneo, a fim de alcançar aquele número. Desde 
o convite para participar do primeiro grupo, já se percebera a dificuldade para 
reunir o número de pacientes previsto para cada GF e isto se confirmou, mesmo 
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com a realização do grupo 3. Os motivos, conforme registro no diário de campo 
(d.c., 2016): 
Pacientes indispostos (alguns advindos de retorno de cirurgia – laser ou 
transplante de córnea – e outros agendados para os mesmos procedimentos no 
dia da reunião); indispostos também pela condição da saúde ocular; muitos 
pacientes faltaram às consultas devido à chuva torrencial e aos alagamentos no 
período da coleta das informações; protestos de cunho político14 ; receio de 
perder a consulta, embora o argumento do direito a mesma não surtisse efeito, 
pois alguns relataram que haviam sido advertidos sobre essa possibilidade 
(dificuldade); muito tempo na sala de espera; e Tratamento Fora do Domicílio 
(TFD)15. (d.c., 2016) 
 
4.2.2 Caminhos percorridos pelo portador da SOS até o acesso ao ADEC 
Participantes dos GFs relatarm os caminhos percorridos desde a busca 
pelo primeiro atendimento, inclusive em serviços particulares, até serem 
assistidos pelo SUS, e o posterior acesso aos cuidados especializados em SOS, 
ofertados pelo ADEC. Também foram relatados os aspectos psicossociais que 
acompanham os portadores do agravo. No final de cada subitem são 
apresentados quadros sumariando esses caminhos (Quadros 1, 2, 3 e 4).  
 
4.2.2.1 Acesso aos serviços de saúde 
Analisando o relato abaixo da participante A do grupo 1, percebe-se que o 
acesso aos serviços ofertados pelo SUS, ou seja, o próprio ADEC, ocorreu de 
forma abrupta devido à recusa do convênio, justificada como limitação no 
cuidado. A sua inserção no ADEC foi mediada por uma profissional que prestava 
atendimento em ambos os serviços. A participante revela que foi encaminhada 
com “[...] uma guia [...] com o papelzinho da consulta”:  
  
                                                          
14 Na ocasião da realização dos GFs, houve protestos pró e contra o impeachment da ex-
presidente Dilma Rousseff que interferiram na mobilidade urbana. 
15 Pacientes de outros municípios e/ou estados também estavam com receio de perder a consulta. 
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Grupo 1: Como eu era pelo convênio, eu passei algumas vezes pelo 
convênio. E o convênio disse que não teria como estar me tratando. E uma 
médica desse convênio, que também trabalhava aqui nesse hospital [...], me deu 
uma guia pra cá, pra eu tá me tratando aqui. E nisso, já faz nove anos. Vai fazer 
dez anos. [...] dez anos que eu estou aqui. [...] Já vim direto com o papelzinho 
da consulta da médica que trabalhava aqui. (Participante A) (Ver quadro 1) 
 
No relato a seguir, indagado sobre o caminho percorrido o participante C 
não soube dar mais detalhes sobre o percurso: 
Grupo 1: [...] Vim direto! Não cheguei passar pelo PS [Pronto-Socorro]. 
Vim direto no ambulatório. (Participante C) (Ver quadro 1) 
 
A participante G relata que após a ingestão de um medicamento sentiu-se 
mal, não conseguindo se locomover. O Serviço de Atendimento Móvel de 
Urgência (SAMU) foi acionado e a conduziu a um hospital municipal. Devido à 
gravidade do seu estado de saúde, G conta que foi diagnosticada com a SSJ. A 
participante narra que os acometimentos oculares em decorrência da SSJ e 
agravamento dos sintomas da SOS a fizeram percorrer o seguinte caminho: 
ingressou no hospital municipal, sendo transferida para um hospital particular 
conveniado ao SUS16 e, finalmente, transferida para o ADEC: 
Grupo 1: [...] Eu tinha uma visão HD [High Definition], nunca tinha 
problema ocular. Em 2009, eu senti o meu olho estranho porque eu havia 
tomado um anti-inflamatório mais conhecido como [...]. E aí eu comecei a sentir 
os olhos ruins. No dia seguinte eu não conseguia andar. O SAMU veio me 
buscar e me levou para o hospital municipal de [...]. Eu tive Síndrome de 
Stevens-Johnson. Saindo de lá, eu fui pro [hospital particular conveniado ao 
SUS] no qual eu fiquei dois meses, só que não tinha mais recursos. Até o doutor 
[...] com a equipe [de] lá decidiram me mandar para o [ADEC] porque não tinha 
mais recursos, até porque eu era pelo SUS. [...] No mesmo dia que eu vim já fui 
encaminhada para a cirurgia porque meu caso era grave. Eu tive úlcera no olho 
                                                          
16O referido hospital particular é especializado somente em cuidados com olhos, ouvido, nariz e garganta. 
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direito porque perfurou a córnea [...] A questão do olho seco se deu com essa 
história da [síndrome] Stevens-Johnson. Eu perdi a produção de lágrimas. 
(Participante G) (Ver quadro 1) 
 
A participante H faz o seguinte relato: 
Grupo 1: Fui ao posto de saúde e consegui um encaminhamento pra 
esse [ADEC] direto. (Participante H). (Ver quadro 1) 
 
No relato abaixo, o participante T revela que após sofrer um acidente foi 
encaminhado a uma Santa Casa da região de sua moradia, onde passou um 
longo período e, ao receber alta, já com problemas nos olhos, foi encaminhado a 
um hospital universitário. O participante narra que foi “parar na clínica de olhos 
do Paraná” e após um período foi encaminhado a outro hospital distante da 
região de moradia. De lá foi transferido novamente e, tempos depois, iniciou o 
tratamento no ADEC:  
Grupo 1: No final de dois mil e cinco eu sofri um acidente aonde eu fui 
parar no hospital Santa Casa de Curitiba. E eu fiquei em coma quarenta e oito 
dias. [...] quando eu acordei, eu não enxergava nada, minhas pálpebras estavam 
coladas. [...] Eles me mandaram para um hospital chamado [...], que tinha lá. E 
lá tem um setor de oftalmologia. [...] começou um empurra pra lá, empurra pra 
cá e aonde eu fui parar na clínica de olhos do Paraná [não soube detalhar se era 
um serviço público ou privado]. Fiquei fazendo tratamento durante três meses 
também e nada acontecia. Era só receita! [...] Até que me encaminharam para 
um hospital em Campina Grande do Sul, é outro município fora de Curitiba. Lá o 
médico chamou a família e falou, ‘infelizmente o que podíamos ter feito já 
fizemos. Agora é só pra [outro Estado]’. Fiquei quatro anos fazendo tratamento 
aqui [não soube relatar os locais por onde passou], só que eu não conseguia 
engrenar no hospital aqui, no setor de córnea. Como eu era de fora, eu tive que 
passar por vários processos aqui até virar um paciente do SUS aqui. Daí esse 
trâmite durou um ano e dois meses, até que eu consegui ser paciente. 
(Participante T) (Ver quadro 1) 
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As falas a seguir são dos participantes do grupo 2, também com relatos 
dos caminhos percorridos. 
A participante B relata que é paciente da oftalmologia há mais de trinta 
anos. Sua inserção no serviço foi mediada pelo marido, funcionário do HU. 
Depois do diagnóstico de SOS, frequenta o ADEC.   
Grupo 2: Eu passo há muitos anos porque faço tratamento aqui na retina. 
Há mais de trinta anos que eu passo na oftalmo [oftalmologia]. Numa consulta 
de rotina, na retina, eles descobriram que tava arranhada a córnea. [...] Fiz os 
exames e acusou [síndrome de] Sjögren. [...] Meu marido trabalha aqui e fica 
mais fácil, né. Eu comecei a fazer tratamento aqui e fui sempre fazendo. [...] Eu 
tenho uma deficiência visual e eles descobriram que o olho estava seco, agora 
passo às sextas-feiras aqui.  (Participante B) (Ver quadro 1) 
 
A participante C relata que, após sentir-se indisposta no trabalho, foi 
levada a uma clínica particular e de lá encaminhada pelo médico para o HU. O 
profissional prestava assistência no serviço particular e pelo SUS. Embora as 
queixas sobre os sintomas da SOS fossem frequentes, desde que fora 
encaminhada para o HU em 2000, C relata que só teve acesso ao serviço de 
oftalmologia após dez anos.  
Grupo 2: Eu passei muito mal no serviço, me levaram para uma clínica 
particular do lado do serviço. Tinha um médico que trabalhava nesse [HU] que 
estava cobrindo a folga de um médico lá [na clínica]. [...] Falei pra ele que eu 
estava ficando toda roxa. Aí eu falei assim ‘eu já passei por vários médicos, já 
passei por um reumatologista e ele falou que eu não tinha nada’. Aí o médico 
falou assim ‘você não quer passar num hospital público, você não se importa?’ e 
eu falei ‘não’. Ele pegou o meu telefone e me ligou. Aí eu passei na triagem da 
reumato [reumatologia] do hospital no ano de dois mil. [...] Só em dois mil e dez 
eles me encaminharam para um oftalmologista aqui. [...] Mas foi esse tempo 
todo eu me queixando de olho seco e boca seca pra eles. Demorou dez anos 
pra eu passar no oftalmo [oftalmologia] aqui.  (Participante C) (Ver quadro 1) 
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No relato abaixo, os incômodos na visão fizeram a participante D procurar 
um PS. Desse serviço, foi encaminhada a um hospital de referência. A 
participante relata que ao conseguir atendimento no hospital permaneceu no 
serviço por cinco anos. Não conseguindo resolver as suas necessidades de 
saúde, por iniciativa própria, solicitou ao profissional uma transferência para 
“outro lugar”. Ela conta que foi encaminhada à assistência social que conseguiu 
atendimento no ADEC. 
 
Grupo 2: Eu acordei, parecia que tava um monte de cisco. Assim ó, pó 
preto. Aí eu corri pro oftalmo. Eu fui num Pronto-socorro. Daí o médico do 
Pronto-Socorro falou: “não, isso aqui é com o oftalmo”. Me deu uma cartinha pra 
eu passar no hospital de Cotia. Daí que eu fui lá e eles não queriam atender de 
jeito nenhum porque tinha que ser marcado. Eu falei: “não, mas é urgente!”. [...] 
Até que enfim consegui passar, né? Fiquei muito tempo, muitos anos cuidando 
do olho, né? [Sentia] Areia, areia, areia. Ele [médico oftalmologista] mandava eu 
lavar com shampoo neutro infantil. Mas nisso eu fiquei cinco anos. [...] Um dia 
eu cheguei e falei pro oftalmo, falei: “doutor, já que o senhor não tem condições, 
que nada tá fazendo bem, manda pr’outro lugar”. Ele falou assim: “eu vou dar o 
encaminhamento e se a assistente social quiser te mandar pra outro lugar, ela 
que vai resolver”. Ela arrumou vaga pra mim no outro dia. [...] Aí arrumou vaga 
pr’aqui. Mas nisso eu fiquei cinco anos até chegar aqui. [...] Sofri muito, muito, 
muito. (Participante D) (Ver quadro 1) 
 
A participante abaixo relata que o acesso ao serviço de oftalmologia 
ocorreu no início dos anos oitenta, quando precisou realizar alguns exames para 
ser doadora da irmã no HU. Relata que por fazer uso de medicamento desde os 
dezessete anos, em virtude do reumatismo, ela foi excluída como doadora, mas 
recebeu um encaminhamento para se tratar na especialidade reumatologia. A 
participante conta que após diversos exames, inclusive de córnea, recebeu o 
diagnóstico de SS. Por fim, relata que foi contrarreferida para o posto de saúde, 
pela especialidade reumatologia do HU, mas continua em tratamento e 
acompanhamento na córnea (ADEC). 
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Grupo 2: Eu parei no hospital porque a minha irmã é lúpica, tem lúpus. Eu 
estava em Campinas, tinha convênio, tudo, mas o tratamento não era suficiente. 
Ela estava muito mal. Eu a trouxe para cá [HU], para conseguir fazer hemodiálise 
[durou] um ano e quatro meses. [...] E eu me inscrevi para ser doadora dela. [...] 
como eu tive reumatismo aos dezessete anos, então tomava [...]. Pelos meus 
tratamentos, fui descartada e eles me encaminharam para a reumato 
[reumatologia]. E na reumato, como eu era daqui, já fizeram exame de córnea, já 
fizeram de tudo que constatou que eu tinha Sjögren. Já fiquei tratando desde [mil 
novecentos e] oitenta e quatro. A reumato agora mandou pro posto de saúde, 
mas eu continuei na córnea. Eu faço acompanhamento aqui. (Participante E) (Ver 
quadro 1) 
 
Assim como os participantes dos grupos anteriores, os do grupo 3 
relataram os caminhos percorridos para acessarem o ADEC.  
No relato abaixo, a participante B revela que, ao perder o convênio, foi 
encaminhada para um serviço público, permanecendo no mesmo por dois anos. 
Por não obter êxito, interrompeu o tratamento e procurou atendimento particular. 
Do particular foi encaminhada para um serviço privado/público, e depois, para 
um público (ADEC). A participante relata ainda que além de manter o tratamento 
no serviço particular, no qual foi atendida antes de ser encaminhada ao serviço 
privado/público, faz tratamento no serviço público. Ela conta que quando há 
demora no atendimento público (ADEC), recorre ao serviço particular para ter a 
suas necessidades de saúde atendidas. 
Grupo 3: Eu tenho esse problema já há quatorze anos, [tenho] vinte e 
dois. [...] meu pai, ele tinha convênio... ai, eu vou chorar (emocionada). [...] 
[convênio do Hospital] Albert Einstein. Aí eu fiquei internada, acho que um mês. 
Aí nesse período, o meu olho não abria. [...] Eles me encaminharam do Albert 
Einstein pras Clínicas [Hospital]. Eu fiquei, acho que dois anos fazendo 
tratamento nas Clínicas. [...] Eu parei de fazer o tratamento nas Clínicas. Aí, um 
ano atrás eu entrei no particular e foi ele que me encaminhou pra cá. Não! 
[primeiro] me encaminhou pro [serviço privado/público] e, do [privado/público] eu 
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vim pra cá. Eu faço tratamento com o particular até hoje. Aí ele me encaminhou 
pra cá. Então eu faço tratamento nos dois. Porque, às vezes, aqui é de dois 
meses, mas, o meu particular já falou que é pro resto da vida, que você vai ter 
catarata, vai ter perda de cílio, [cílio] que nasce virado pra dentro, então, corta 
totalmente as córneas. Ressecamento e tudo. Não tem lágrima. E é assim. 
(Participante B) (Ver quadro 1) 
O relato abaixo do participante C mostra que o mesmo é paciente do 
ADEC há muitos anos, desde que foi diagnosticado com SSJ. Sua fala é 
complementada pela fala da acompanhante na descrição do caminho percorrido. 
Grupo 3: Começou coçando os olhos, o lado direito. No outro dia eu fui 
ao médico. [...] Aí eles constataram que era alergia ao remédio. Mandou parar, 
mas eu já tinha tomado todos os comprimidos. [...] Devido aos colírios, aí 
começou a melhorar, mas a córnea já estava fraca. [...] como o olho é seco, tive 
que fazer transplante pra não complicar mais. (Participante C) (Ver quadro 1) 
Grupo 3: [Indagados sobre como chegaram ao ADEC] A médica que 
atendeu ele no convênio [...] chamou o professor da faculdade, o doutor [...]. Ele 
não é mais daqui. [O doutor] fez cirurgia. [...] Foi no particular, no consultório 
dele, umas duas, três vezes marcamos consulta. Depois ele encaminhou pra cá. 
(Acompanhante do participante C) (Ver quadro 1) 
A acompanhante de G relata o caminho percorrido após uma situação de 
urgência. Segundo ela, o participante G fazia uso de um medicamento e 
apresentou um quadro de alergia que o levou ao PS do convênio, onde 
permaneceu por trinta e cinco dias na Unidade de Terapia Intensiva (UTI). 
Recebeu alta médica, mas teve complicações oculares. Conta que a médica do 
convênio o encaminhou para tratamento ocular no ADEC.  
Grupo 3: Começou parecendo uma catapora e o olho inchado parecendo 
conjuntivite. Eu levei ao médico e o médico do convênio passou colírio e deu 
uma pomadinha. Eu comecei a levar ele no domingo, no pronto-socorro [do 
convênio]. Na segunda ele ficou com muita febre, aí eu levei de novo. [...] na 
terça levei de novo e aí ele ficou internado no hospital [do convênio]. [Ele] ficou 
um mês e cinco dias na UTI. Passou por vários especialistas. [...] Agora ele tá 
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aqui, a médica do convênio encaminhou a gente pra cá porque ele ficou com 
problemas nos olhos. (Acompanhante de G) (Ver quadro 1) 
 
Abaixo, a participante H faz o seguinte relato: 
Grupo 3: Consulta particular. Ela [médica] me encaminhou pra cá e eu 
faço tratamento desde [mil novecentos e] noventa e oito. [...] Já fiz várias 
cirurgias. [...] Eu tenho plano de saúde, mas não gosto de ir ao plano de saúde 
porque a maioria que eu vou, quando eu tô muito ruim, eles falam ‘você está em 
ótimas mãos. (Participante H) (Ver quadro 1) 
 
Já o caminho percorrido pela participante M, no relato a seguir é revelado 
que a mesma procurou os serviços de um “posto de saúde”. De lá, foi 
encaminhada para um hospital onde permaneceu por um período até ser 
encaminhada novamente, desta vez para o ADEC.  
Grupo 3: Eu tive Stevens-Johnson em 2011. [...] fiquei internada trinta dias. 
Aí atingiu as vistas, cegou meus olhos. Tá assim direto, olho seco.  [...] Passei no 
posto de saúde. Lá eles encaminharam pro Hospital Geral de Pirajussara e de lá 
pra cá [ADEC]. [Está há] três anos e sete meses. (Participante M) (Ver quadro 1) 
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Quadro 1 – Síntese dos caminhos percorridos até o acesso ao ADEC 
Grupo Participante Formas de acesso 
 
 
 
 
 
 
Grupo 1 
SOS por 
SSJ 
 
A 
 
 
 
 
C 
 
G 
 
 
 
 
H 
 
 
T 
 
A.  
Recusa do convênio sob a alegação de não poder prestar assistência;  
Acesso mediado por uma profissional que atuava na assistência em ambas as redes (privada e pública), por meio 
de uma guia de encaminhamento;  
Episódio ocorreu há 10 anos. 
C.  
Direto no ADEC. 
G.  
Hospital municipal;  
Do Hospital municipal foi encaminhada para o hospital particular conveniado ao SUS, onde permaneceu por dois 
meses e foi encaminhada sob a alegação de não ter mais recursos;  
Do hospital particular para o ADEC. 
H.  
Posto de saúde;  
Do posto de saúde encaminhado para o ADEC. 
T.  
Santa Casa de Curitiba;  
Encaminhado para um hospital universitário. Daí, para a Clínica de Olhos do Paraná;  
Da Cínica de Olhos para um Hospital de Campina Grande do Sul, outro município da região;  
Encaminhado para um HU de outro Estado; 
Nesse HU, só conseguiu acessar os serviços do ADEC após1 ano e 2 meses.   
 
 
 
 
 
 
 
 
 
B 
 
 
C 
 
 
 
 
B.  
Paciente da oftalmologia há 35 anos;  
Marido trabalha no HU.  
C.  
Clínica particular;  
Encaminhada para a reumatologia do HU; 
Encaminhada para o ADEC desse mesmo hospital após 10 anos. 
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Grupo 2 
SOS por SS 
D 
 
 
 
E 
D.  
Pronto-Socorro (PS); 
Guia de encaminhamento para hospital de Cotia;  
Após cinco anos, com o auxílio do serviço de assistência social do hospital acima, fora encaminhada para o ADEC. 
E.  
Fora inscrita no HU para ser doadora de rim à irmã; Encaminhada para a especialidade reumatologia desse mesmo 
hospital;  
Encaminhada para a especialidade oftalmologia do referido HU; 
Faz tratamento no ADEC do HU. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Grupo 3 
Heterogêneo 
B 
 
 
 
 
 
Acompanhante 
do participante 
C 
 
Acompanhante 
do participante 
G 
 
H 
 
 
M 
B. 
Hospital Albert Einstein; 
Hospital das Clínicas; 
Particular; 
Encaminhada para um serviço público/privado; 
O serviço público/privado a encaminhou para o ADEC. 
Acompanhante do participante C. 
Convênio; 
Particular; 
Acesso ao ADEC mediado pelo médico que o atendeu no particular. 
Acompanhante de G. 
Pronto-Socorro do convênio; 
35 dias na UTI do hospital do convênio; 
Encaminhado pela médica do convênio para o ADEC  
H. 
Consulta particular; 
Encaminhamento para o ADEC em 1998. 
M. 
Posto de Saúde; 
Encaminhada para o Hospital Geral de Pirajussara; 
Encaminhada para o ADEC. 
 
Fonte: Quadro elaborado a partir das discussões dos GFs. 
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4.2.2.2 Acesso aos serviços de atendimento clínico e de recepção no 
ADEC 
Sobre a integralidade da atenção à saúde do portador da SOS, nos GFs 
surgiu a questão sobre o atendimento clínico e de recepção ofertado pelo ADEC. 
Ao fazer a pergunta, os participantes manifestaram-se atribuindo o atendimento à 
postura dos profissionais.  
Grupo 1: [O cuidado] já começa na boa educação, né? Igual a G falou, 
mas são alguns. Igual, ééé [...] [emocionada] que quando [...] me chamou pra ser 
atendida e eu fui, e eu estava sozinha, né? – Como eu ando sozinha agora, 
infelizmente, porque a pessoa que vinha comigo, infelizmente faleceu 
[emocionada] – essa pessoa me chamou pra entrar pra fazer o medicamento, 
tratar, tal. E nesse dia eu estava sem a lente porque a minha lente caiu por causa 
do bendito olho seco. E dói. [...] Ela me chamou e viu que eu levantei pra ir até 
ela. Ela fechou a porta e foi pra dentro e eu fiquei ali, catando até achar a bendita 
maçaneta da porta, né, pra abrir a porta e não achei e acabei metendo a cara na 
porta também. Foi aí que a moça, a funcionária me ajudou, tal. Tipo assim, pra 
ajudar a gente acho que falta muito nesse sentido da síndrome, da síndrome do 
olho seco. (Participante A) (Ver quadro 2) 
Grupo 1: Um pouco mais de atenção por parte deles. (Participante C) (Ver 
quadro 2)  
Grupo 1: [...] e alguns acadêmicos, assim, não os professores esses sim, 
mas têm alguns residentes, que eu sinto assim, que eles têm uma condição de 
vida muito boa, mas eles não estão preparados para tratar com o público pobre. 
Eles têm, como é que eu vou dizer, uma certa prepotência, acho que é para 
aqueles que querem trabalhar em grandes clínicas. Não tiro a razão deles, a vida 
é escolha. Só que eles estão aqui na [...]. É com o povão que vão se tratar. É com 
o João, é com a Maria que vem lá de [...], do...do...do cafundó, você entendeu? É 
gente que tem dia que vai pôr colírio, tem dia que não vai ter dinheiro. Eu acho 
que tem uma certa dificuldade. [...] O SUS tem um trabalho muito grande nas 
conferências [sobre] acolhimento, humanização e, às vezes, alguns residentes, 
não seria leviana se falasse de todos, até uma pequena parcela. Eles têm essa 
resistência, sim. Eles não têm essa habilidade de humanização com o paciente. 
(Participante G) (Quadro 2) 
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Apesar da insistência em obter a opinião da participante H sobre o 
atendimento, ela preferiu não opinar.  
Grupo 1: [Participante H balançou a cabeça negativamente, se recusando 
a responder]. (d.c., 2016)  
Grupo 1: [...] uma coisa que me chamou a atenção quando eu comecei a 
fazer tratamento aqui é que os próprios médicos, eles me levavam nos setores [...]. 
Eles me levavam nos locais onde era para fazer as coisas assim. Isso me chamou 
a atenção e faz com que eu não desanime de estar vindo para cá sempre. Eu sou 
bem recebido aqui. E o profissional, os médicos, eles não precisavam fazer isso 
tratar a gente tão bem assim. Ao contrário das pessoas da recepção, que têm 
algumas que deixam a desejar. Vocês sabem que eles são funcionários e uma hora 
pra outra podem ser trocados, substituídos por outros mais capazes do que eles e 
eles deixam a desejar. (Participante T) (Ver quadro 2) 
 
Relatos do grupo 2. 
Grupo 2: Fui muito bem recebida em todas as disciplinas que eu vou, pra 
reumato, ginecologista, tudo, fui muito bem recebida. (Participante B) (Quadro 2) 
Grupo 2: Na oftalmo? Eu fui muito bem recebida. Só demorou a 
reumatologista me mandar pra cá. Mas eu sempre fui bem recebida. (Participante 
C) (Ver quadro 2) 
Grupo 2: Aqui, quando eu cheguei, eu fui muito bem recebida. Nossa, já 
fizeram todos os exames. (Participante D) (Ver quadro 2) 
Grupo 2: O atendimento aqui é excelente. Não importa a espera porque é 
normal, né? Mas depois que você é atendido, é muito bem recebido. (Participante 
E) (Ver quadro 2) 
 
Indagados sobre o atendimento, os participantes do grupo 3 relataram.  
Grupo 3: [...] Porque depende muito do [profissional]. Eu assim 
particularmente, eu tenho um pouco de sorte de passar com a doutora [...], todas 
as sextas que eu venho. Porque ela aqui, até então, foi que me atendeu melhor. 
Não é só comigo. Ela conversa, ela olha. Às vezes ela tira os cílios, quando meu 
médico particular não tira. Então, depende muito do médico. [Na recepção] Elas 
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marcam a maioria das consultas no horário de almoço. As meninas, nossa, uma 
ignorância total. Eu não sei, acho que elas não almoçaram ainda [risos]. Sei lá! 
(Participante B) (Ver quadro 2) 
Grupo 3: Não é cem por cento, mas depende do médico. Têm uns 
médicos que se interessam mais pelo tratamento, outros não. [G] Já teve sorte de 
pegar muitos médicos aqui que se interessaram bastante. [O médico] Fez cirurgia, 
tá levando o tratamento. [...] A recepção é regular. Mais ou menos: nem tão ruim, 
nem tão boa. (Acompanhante do participante C) (Ver quadro 2) 
Grupo 3: [...] Assim, depende muito do médico que a gente pega. 
[inaudível]. Já peguei médicos muito bons, mas também já peguei uns que mal 
olhava. Esse que eu peguei agora foi muito bom. Tem o doutor [...] que 
encaminhou rapidinho pra fazer cirurgia. Foi aí que eu conheci o doutor [...], que 
eu vi que o tratamento foi pra frente. Porque eu vinha, pingava colírio [inaudível]. 
[...] Têm uns que você vê que parece que tá ali por tá, só. [Na recepção] depende 
do dia o bom humor delas. Assim, eu nunca tive problemas. Mas depende do bom 
humor. [...] a pessoa já tá nessa situação, né? Já sofre tanto e ainda tem que ser 
mal tratado. Ninguém vem aqui porque quer, é porque precisa. (Acompanhante de 
G) (Ver quadro 2) 
Grupo 3: Do tempo que eu tô aqui, também já peguei cada médico que você 
chega ele não tá nem aí. [...] Depende do médico. [Na recepção] você tá ali na fila, 
a pessoa ‘boa tarde’, pega o cartão ‘é só aguardar um momentinho’. Não! Já pega 
o cartão, com aquela cara feia, e já devolve o cartão. [...] Do mesmo jeito que a 
gente chega, se chega com dor, você chega com tudo e aí você ‘Oi, bom dia, boa 
tarde’. Acho que elas deveriam, que elas não estão ali trabalhando de graça. Eu 
acho que... Lá atrás eu já trabalhei pro estado. Eu já paguei elas. Não tão de graça. 
Elas não são voluntárias. Mesmo que você fosse voluntária, você tem que trabalhar 
com amor. Se você tem problema, você deixa o problema em casa, você não traz 
pro serviço. Então eu acho que o certo seria isso, né? Mas é difícil. (Participante H) 
(Ver quadro 2) 
Grupo 3: Eu passo com a doutora [...]. Ela que me atende uma vez por 
mês que eu tô aqui. Ela é muito legal. [Na recepção] Tem dia que [...]. 
(Participante M) (Quadro 2) 
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Observa-se pelos relatos que foi considerado fundamental o atendimento 
no ADEC e o encaminhamento para esse serviço foi meramente desconhecido, 
não relatado. 
 
Quadro 2 – Síntese das falas sobre o atendimento no ADEC 
Grupo Participante 
Serviço estudado 
(Sobre a atuação dos profissionais) 
 
 
 
 
 
 
 
Grupo 1 
SOS por SSJ 
 
A 
 
 
C 
 
G 
 
 
H 
 
T 
 
 
 
A. 
Pra ajudar o portador da SOS falta muito devido a 
atuação de alguns profissionais 
C. 
Um pouco mais de atenção por parte dos profissionais 
G. 
Descaso por parte de alguns profissionais; 
Mais atenção de outros. 
H. 
Não quis opinar. 
T. 
Destaca a boa atuação de alguns profissionais e critica 
a postura de outros. 
Grupo 2 
SOS por SS 
B 
 
C 
 
 
 
D. 
 
 
E  
B. 
Ressalta que foi bem acolhida. 
C. 
Destaca que foi bem recebida; 
Queixou-se da demora em ser atendida, mas considerou 
a espera na recepção como parte natural do processo. 
D. 
Elogiou o atendimento; 
Destacou a rapidez na realização dos exames.  
E. 
Elogiou o atendimento; 
Considera normal a demora na recepção. 
 
 
Grupo 3 
Heterogêneo 
B 
 
 
Acompanhante do 
participante C 
 
Acompanhante do 
participante G 
H 
 
M 
B. 
Atendimento parcial; 
Atuação depende de cada profissional. 
Acompanhante do participante C. 
Considera regular. 
 
Acompanhante do participante G. 
Considera regular. 
H. 
Considera o serviço razoável. 
M. 
Elogia o serviço específico de uma médica 
oftalmologista; 
Desânimo no atendimento em alguns momentos.  
 
Fonte: Quadro elaborado a partir dos relatos dos GFs. 
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4.2.2.3 Acesso à assistência psicológica 
Em relação à assistência psicológica, a partir de um questionamento feito 
aos participantes sobre o acesso a esse cuidado, as falas abaixo mostram a sua 
importância para o portador da SOS.  
No relato a seguir, a participante A conta que teve acesso à assistência 
psicológica particular.  
Grupo 1: Eu fiquei duas semanas conversando com uma psicóloga 
particular e me ajudou bastante. [...] o tratamento psicológico com uma 
profissional particular e até mesmo em casa com a família para mim foi muito 
importante. (Participante A) (Ver quadro 3) 
 
O participante C conta que já recorreu a um psicólogo e considera 
importante o apoio desse profissional.  
Grupo 1: Acho que é muito importante. [...] Um tempo atrás eu tive que 
passar por um profissional do convênio. Eu fui aprender a usar a bengala, né. A 
questão da bengala não entrava na minha cabeça de jeito nenhum. E aí, por 
conta disso, eu tive que acabar passando por uma profissional que me ajudou 
bastante também. (Participante C) (Ver quadro 3) 
 
A participante G relata a importância do apoio psicológico e por iniciativa 
própria procurou assistência no SUS, após um período, relata que acessa o 
serviço pelo convênio. 
Grupo 1: Para mim é mais que importante. É fundamental! Eu já buscava 
terapia antes da Stevens-Johnson. Eu já estava querendo fazer na época. 
Estava indo atrás e aí me deu a crise, a doença. [...] E fui pra clássica [...] que 
eu procurei no Sistema Único. Aí eu fiquei quatro anos. [...] Agora eu tô pelo 
convênio. [...] Porque quando você fala da questão emocional, você fala, ‘ah, eu 
tô com esse problema, eu tô mal’, como ela disse ‘não tem condições de andar 
sozinha e tal’ é um desconforto. [...] para mim não me cabe a situação que eu tô 
passando. (Participante G) (Ver quadro 3) 
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A fala a seguir, da participante H, revela que a mesma teve apoio 
psicológico, mas particular. 
Grupo 1: Para mim foi muito importante no começo. Minha tia é psicóloga 
e então ficou mais fácil para mim. (Participante H) (Ver quadro 3) 
 
O participante T ressalta que precisou passar por um psicólogo no 
serviço, revelando a importância de ser assistido por tal profissional.  
Grupo 1: No meu caso eu precisei passar por um psicólogo aqui [...]. 
Tinha uma psicóloga aqui na época [...]. Ela fazia uma reunião com as pessoas 
que tinham Stevens-Johnson, uma das doenças mais severas, né, e com 
aquelas que eram cegas. [...] No começo foi difícil para mim aceitar. Eu entrei 
em depressão, fiquei cinco meses sem querer sair de casa. Cheguei até cento e 
vinte e sete quilos. Eu tentei tirar a minha vida por duas vezes e se não fosse 
com a ajuda da psicóloga [emocionado], eu acho que eu teria tirado a minha 
vida. Eu acredito que uma pessoa quando sofre alguma coisa assim, contra o 
seu corpo, ela precisa de uma ajuda profissional porque não é fácil a pessoa 
seguir sozinha. (Participante T) (Ver quadro 3) 
 
Assim como os relatos acima dos participantes do grupo 1 mostraram a 
importância da assistência psicológica aos portadores da SOS, os do grupo 2 
confirmam  a relevância do apoio de um profissional. 
A participante B confirma a importância. Incentivada a relatar mais sobre 
o assunto, preferiu não se posicionar. 
Grupo 2: É importante! (Participante B) (Ver quadro 3) 
O relato a seguir, feito pelo acompanhante do participante C, além de 
destacar a importância do apoio psicológico, sugere melhoria dos serviços 
ofertados pelo SUS.  
Grupo 2: Não teve apoio psicológico [...] Qualquer coisa que você tenha no 
seu olho é um sofrimento. Tem uma hora que você se sente desanimado quando 
não vê algum resultado. Então, eu acho que precisaria sim, mas pelo próprio 
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SUS. Por exemplo, intercalar o tratamento da oftalmologia com o profissional 
psicólogo pra poder orientar o paciente. (Acompanhante de C) (Ver quadro 3) 
 
A participante D reconhece a importância, mas lamenta a ausência de um 
profissional psicólogo no seu percurso. 
Grupo 2: A gente fica contente, né, com a ajuda psicológica, porque a 
gente não tem. É, igual, eu nunca fui. Eu nunca passei por um psicólogo.  Nada, 
nada, nada. (Participante D) (Ver quadro 3) 
 
A participante E relata a importância do apoio psicológico, e também a 
dificuldade de acessar um serviço de assistência social. 
Grupo 2: Certas pessoas precisam não só do apoio psicológico como de 
um assistente social que faça o papel direito, porque uma coisa difícil é você falar 
com uma assistente social nos serviços do SUS. (Participante E) (Ver quadro 3) 
 
Os participantes do grupo 3, também destacam a importância do 
atendimento psicológico. 
A participante B relata: 
Grupo 3: Eu acho importante! Quando eu fui diagnosticada [com olho 
seco], eu tava na época da escola e aí, na escola é pior porque ninguém 
entende. Ninguém sabe porque você tá de óculos escuros. Tanto é que até hoje, 
se tiver chovendo e tiver claro e você de óculos, as outras pessoas não 
entendem. [...] Sempre tem uma pessoa pra julgar. [...] Então eu acho que tem 
que ter apoio. A minha mãe me apoiou, ela me livrava de tudo. Teve uma época 
que eu parei de estudar porque eu não tava aguentando a pressão. [...] Eu só 
conversava com o meu pastor e só. Só na igreja mesmo. De resto, nenhum. 
(Participante B) (Ver quadro 3) 
Indagado se contou com o apoio psicológico, o participante C foi incisivo na 
resposta. O relato da acompanhante desse participante complementa a resposta. 
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Grupo 3: Não! (Participante C) (Ver quadro 3) 
Grupo 3: Na época, ele precisou mesmo do apoio psicológico. Só que 
não conseguimos, né, com uma psicóloga. Mas, ele teve o apoio da família, 
principalmente de mim, sua esposa, apoiando. Mas ele teve um começo de 
depressão e síndrome do pânico teve também. Na época eu trabalhava e eu 
tinha conseguido uma psicóloga da firma, mas não tinha direito. Se precisasse 
teria que pagar. Como eu não tinha [dinheiro] na época, ficou sem passar no 
psicólogo. O apoio psicológico é muito importante mesmo. (Acompanhante do 
participante C) (Ver quadro 3) 
 
Indagada sobre a assistência psicológica, a acompanhante de G relata: 
Grupo 3: Ele ainda não passou, mas eu acho muito importante. Mas eu 
vou procurar um, tô ainda procurando um psicólogo. [Em resposta à pergunta 
sobre encaminhamento ao psicólogo do serviço em estudo]. Não, aqui não! 
Agora que o médico que operou ele, que estava falando. Conversou comigo pra 
levar ele, mas encaminhamento não. E eu não conheço por aqui, eu não sei. 
Apoio é a minha família, amigo e Deus. (Acompanhante de G) (Ver quadro 3) 
 
No relato abaixo, a participante H revela que em algum momento no 
serviço havia sido assistida por uma psicóloga. Ressalta a importância do apoio. 
Grupo 3: Porque se você não tiver apoio de ninguém, como é que você 
vai ficar de pé? [...] Quando eu cheguei aqui tinha uma psicóloga [...]. Eu 
cheguei em [mil novecentos e] noventa e oito, mas eu cheguei a passar em dois 
mil e quatro. [...] Tem de pedir muita força pra Deus, porque senão. Então o 
apoio é fundamental. (Participante H) (Ver quadro 3) 
 
O relato a seguir, da participante M, revela a ausência de assistência 
psicológica no percurso e destaca a necessidade de um apoio nesta área: 
Grupo 3: Apoio psicológico mesmo, só da minha família, que tá me 
ajudando aqui nesse momento, o que eu passei. Porque eu agradeço a Deus e 
a eles, porque se não fossem eles, não sei não. (Participante M) (Ver quadro 3) 
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Quadro 3 – Síntese das falas dos participantes dos GFs sobre o acesso ao serviço 
de assistência psicológica no SUS e/ou no DOCV, encaminhado pelo ADEC  
Grupo Participante Assistência 
psicológica 
Motivo da relevância/Outros meios de acesso ao 
profissional psicólogo 
Grupo 1  
SOS por SSJ  
A 
 
 
 
 
C 
 
 
 
G 
 
 
 
H 
 
 
T 
Não 
 
 
 
 
Não 
 
 
 
Sim 
 
 
 
Não 
 
 
Sim 
A. 
Muito importante; 
Ficou duas semanas conversando com um psicólogo; 
Profissional particular; 
Apoio da família. 
C. 
Muito importante; 
Profissional do convênio para adaptar-se ao uso da 
bengala. 
G. 
Mais que importante, é fundamental; 
SUS onde permaneceu por 4 anos; 
É assistida pelo profissional do convênio. 
H. 
Muito importante; 
Tia psicóloga. 
T. 
Importante; 
Teve apoio psicológico do profissional no DOCV, 
encaminhado pelo ADEC; 
Passou por depressão no auge da doença; 
Teve comprometimento importante na visão; 
Tentativa de suicídio por duas vezes. 
Grupo 2  
SOS por SS 
B 
 
Acompanhante 
de C 
 
 
 
D 
 
E 
 
 
Não se 
posicionou 
Não. 
 
 
 
 
Não 
 
Não  
B. 
Muito importante. 
Acompanhante de C. 
C não teve apoio; 
Destaca a importância do profissional na rede SUS; 
Sugere intercalar a assistência psicológica com o 
tratamento da oftalmologia. 
D. 
Destaca a importância da assistência psicológica. 
E.  
Destaca a importância do apoio psicológico; 
Destaca a dificuldade de falar com um profissional. 
Grupo 3 
Heterogêneo 
B 
 
 
 
 
Acompanhante 
de C 
 
 
 
Acompanhante 
de G 
 
 
H 
 
 
M 
Não 
 
 
 
 
Não 
 
 
 
 
Não 
 
 
 
Sim 
 
 
Não 
B. 
Importante; 
Sofreu preconceito e discriminação na escola e nas ruas; 
Apoio da mãe; 
Apoio do pastor da igreja. 
Acompanhante de C. 
Depressão e síndrome do pânico; 
Havia conseguido um psicólogo da empresa, mas não 
teve direito; 
Apoio da esposa. 
Acompanhante de G 
Salienta a importância; 
Médico aconselhou;  
Não teve encaminhamento no ADEC. 
H. 
Chegou em 1998 no ADEC; 
Teve acesso à assistência psicológica em 2004 .M. 
Relata ser de importância o apoio psicológico; 
Apoio da família. 
 
Fonte: Quadro elaborado a partir dos relatos dos GFs. 
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4.2.2.4 Acesso à assistência social 
Participantes dos GFs abaixo relataram a importância desse cuidado e 
ressaltaram a ausência de um profissional assistente social que os orientasse.  
Grupo 1: No meu caso, não. (Participante A) (Ver quadro 4) 
Grupo 1: [...] Eu também acho que nessa parte deixam um pouco a 
desejar. Eu não tive nenhum tipo de atendimento assim. (Participante C) (Ver 
quadro 4) 
Grupo 1: Não tive! Eu não me recordo de ter uma assistente social que 
tivesse dado grandes encaminhamentos para as minhas situações, para as 
minhas necessidades de questões materiais, óculos pra olho seco, lente. Nada 
aconteceu, pelo contrário, eu tive péssimas profissionais de serviço social nesse 
período da doença de olho seco. Ficou quatro meses, não respondia e aí eu fui 
lá e ela falou “vai pedir medicamento na igreja”. [...] É uma questão de saúde 
pública, não é uma questão religiosa. É um direito do cidadão, né. (Participante 
G) (Ver quadro 4) 
Grupo 1: Também não! (Participante H) (Ver quadro 4) 
Grupo 1: [...] durou um ano e dois meses até eu conseguir ser paciente 
aqui e gastando com passagem, com pensão. Daí, lá na cidade onde eu moro 
[...] eu conheci uma assistente social, uma amiga [e recebeu orientação]. 
(Participante T) (Ver quadro 4) 
 
Relatos do grupo 2. 
Grupo 2: B, não! (Participante B) (Ver quadro 4) 
Grupo 2: C, não! (Participante C) (Ver quadro 4) 
Grupo 2: Não, eu não passei na assistência social! (Participante D) (Ver 
quadro 4)  
Grupo 2: [...] Agora, certas pessoas precisam não só de psicólogo, como de 
assistente social que faça o papel dela direito, porque é uma coisa difícil é você 
falar com uma assistente social. (Acompanhante da Participante E) (Ver quadro 4) 
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Relatos do grupo 3. 
Grupo 3: Não! (Participante B) (Ver quadro 4) 
Grupo 3: Não! (Acompanhante do Participante C) (Ver quadro 4) 
Grupo 3: Também, não! (Acompanhante de G) (Ver quadro 4) 
Grupo 3: Também não, assistência social. [...] No caso do rapaz ali, né? 
Ele tem dois anos ou é três de Stevens-Johnson, eu acho que a assistente 
social deveria dar um apoio. Que nem, tem muitos que não tem como vir, [não 
têm] uma condução. Têm muitos que podem comprar um colírio, ele já não tem, 
né? Eu acho que a assistente social, ela tem que encaminhar a pessoa 
portadora de Stevens-Johnson, onde ela pensa assim: “tem como ganhar um 
colírio, assim?” A assistente social encaminha a senhora para ir atrás. Ou por 
exemplo, quando eu comecei, quando eu cheguei aqui, eu vinha toda terça e 
sexta. Eu não tinha bilhete, nem nada. Dou graças a Deus que quem me ajudou 
também, foi a doutora [...] que fez o laudo e tudo. Pra mim ela é um anjo em 
minha vida. Ela e o doutor [...], pra mim, fundamental. Então, desde que eu 
comecei, acho que tem cinco anos que eu tenho bilhete. Antes a gente vinha, 
deixava de comprar alguma coisa, tinha criança pequena, tinha que comprar um 
leite, não dava pra comprar, porque você tinha que vir fazer o tratamento. Eu 
acho que a assistência social é fundamental nisso, entendeu? Um colírio, um 
transporte. [...] é muito difícil. [...] Acho que a assistente social é fundamental, 
principalmente pra pessoas que... Aqui no hospital tem muita gente com 
síndrome de Stevens-Johnson. Muita gente com, com salário baixo, às vezes 
nem tem um salário. (Participante H) (Ver quadro 4) 
Grupo 3: Não tenho não! (Participante M) (Ver quadro 4)  
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Quadro 4 – Síntese das falas dos participantes dos GFs sobre o acesso ao 
serviço de assistência social no SUS e/ou no DOCV, encaminhado pelo ADEC 
Grupo Participante 
Assistência 
social 
Motivo de relevância e/ou Queixas 
 
 
 
 
 
 
Grupo 1  
(SOS por SSJ) 
 
A 
C 
 
 
G 
 
 
 
 
 
 
H 
T 
Não 
Não 
 
 
Não 
 
 
 
 
 
 
Não 
Sim 
A. 
C. 
Mencionou que os serviços do SUS 
deixam a desejar. 
G. 
Relata que procurou o serviço na rede 
SUS, mas não fora assistida; 
Destacou o descaso de uma 
profissional do SUS; 
Destacou que assistência social é 
direito do cidadão. 
H. 
T. 
Assistência social particular (amiga), 
onde mora (PR); 
Recebeu orientação. 
 
 
 
Grupo 2 
 SOS por SS 
B 
C 
D 
Acompanhante do 
participante E 
Não 
Não 
Não 
Não 
B. 
C. 
D. 
Acompanhante de E. 
Relatou muita dificuldade de acesso 
ao profissional 
 
Grupo 3 
Heterogêneo 
B 
Acompanhante do 
participante C 
G 
H 
 
 
 
 
 
 
 
 
M 
Não 
Não 
 
Não 
Não 
 
 
 
 
 
 
 
 
Não 
B. 
Acompanhante do participante C. 
G. 
H. 
Paciente relata que o profissional é de 
grande importância para orientar o 
paciente quanto aos serviços e 
assistência oferecidos pelo governo; 
O papel de assistente social fora 
representado por dois médicos do 
ADEC. 
M. 
 
Fonte: Quadro elaborado a partir dos relatos dos GFs. 
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4.3 Entrevistas semiestruturadas com os gestores 
 
As entrevistas semiestruturadas com os gestores permitiram compreender 
a abrangência do cenário da pesquisa, envolvendo a dinâmica de funcionamento 
dos serviços e o cuidado ao portador da SOS, nos aspectos psicossociais. 
Permitiram também identificar a relação do DOCV com a rede SUS. 
 
4.3.1 DOCV: cenário da pesquisa 
Ao mesmo tempo em que faz parte de uma estrutura acadêmica de uma 
Escola Médica, vinculada a uma Universidade Federal, atua como uma das 
especialidades ambulatoriais de um HU de grande porte e alta complexidade, e 
referência da Atenção Básica (AB). 
Assim sendo, de acordo com o objetivo geral deste estudo faz-se 
necessário, antes, descrever as atividades intersetoriais envolvendo o DOCV e 
as intrassetoriais desenvolvidas pelo mesmo, nos âmbitos da extensão e da 
assistência, a fim de identificar aquelas direcionadas ao portador da SOS.    
 
4.3.1.1 Atividades intersetoriais em oftalmologia: extensão e assistência 
O DOCV atua em atividades intersetoriais envolvendo as Secretarias de 
Educação do Estado e Município, em parceria com o Fundo de Solidariedade 
Cultural e Social do Estado de São Paulo (FUSSESP) e a Secretaria Estadual 
de Saúde. Trata-se do Programa “Visão do Futuro”, que realiza o “Mutirão da 
Visão” (BRASIL, 2009). 
Foi observado pelo estudo que no DOCV são realizados cinco mutirões 
da visão por ano e as atividades envolvem teste de acuidade visual, consultas 
oftalmológicas, fornecimento de óculos e avaliação de resultados em alunos 
matriculados na primeira série do ensino fundamental da rede publica estadual, 
o que faz parte do “Mutirão da Visão”. 
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Segundo o gestor entrevistado: 
O Mutirão [da visão] é usado como programa de motivação. É uma 
atividade assistencial usada como programa de inserção de estudantes para 
capacitação profissional.  Envolve os estudantes e profissionais dos serviços. 
(Gestor 1) 
 
O Programa “Visão do futuro” se preocupa com questões que não são 
objeto deste estudo. 
Não foram identificadas ações ou atividades intersetoriais dirigidas ao 
portador da SOS. 
 
4.3.1.2 Atividades intrassetoriais em oftalmologia: extensão e 
assistência 
De acordo com o documento do Plano de Desenvolvimento Institucional 
(PDI) da Universidade, no âmbito institucional, a residência médica está 
vinculada à Pró-reitoria de Extensão. As atividades de extensão, segundo o 
documento, representam a prática acadêmica que visa interligar as atividades 
de ensino e pesquisa com as demandas da sociedade (PDI 2011-2015).17  
Assim sendo, este estudo apurou que os residentes do DOCV também 
estão sendo preparados para o diagnóstico da SOS. São potenciais 
identificadores do agravo. 
O ADEC, conforme informação de um dos entrevistados, tem registrado 
aproximadamente 100 pacientes e atende entre 20 e 40 com SOS semanalmente. 
O estudo também apurou programas que tiveram origem no DOCV e 
atualmente configuram o cenário nacional, como a iniciativa que originou a 
criação da APOS. 
  
                                                          
17 PDI. Plano de Desenvolvimento Institucional (2011-2015). 
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4.3.1.3 O DOCV, a rede SUS e o ADEC 
Ao ser indagado sobre uma ação conjunta envolvendo a rede da Atenção 
à Saúde e o DOCV, o gestor entrevistado diz: 
Da rede?! Não tem nenhum programa que aproxima o Departamento da 
rede. Então, a rede ela é, infelizmente, muito apartada do Departamento. O que 
existe são vários médicos que são da rede e são do Departamento. Então, a 
nossa aproximação é essa. Nós já oferecemos para rede programas de 
capacitação. Nós temos reuniões abertas de todos os setores, todos os dias. [...] 
E todos eles são abertos e a rede tem sido convidada sistematicamente para 
participar desses programas e é nosso interesse total que a rede se insira e que 
a gente consiga ter uma mão dupla com a rede. A rede manda muito paciente 
para cá, falta que a gente retorne o paciente para eles e capacita-os a dar 
continuidade ao tratamento. (Gestor 1) 
 
4.3.1.4 Dinâmica de funcionamento do DOCV e do ADEC  
O DOCV é constituído por setores especializados, ou ambulatórios, 
obedecendo a uma dinâmica de funcionamento da assistência estruturada em 
dias da semana sendo a sexta-feira destinada, também, aos portadores da SOS, 
provenientes de causas diversas. Nesse dia, esses pacientes são assistidos 
clinicamente pelo ADEC, conforme já foi dito, embora possam ser encaminhados 
a outras especialidades oculares. O médico entrevistado esclarece:  
[O ADEC] está organizado por doenças que constam olho seco, como por 
exemplo, a Síndrome de Stevens-Johnson. Os pacientes estão bem espalhados 
em todos os dias de ambulatórios. (Médico oftalmologista) 
 
Com relação às atividades de assistência – ações intrassetoriais –, 
desenvolvidas pelo ADEC, em benefício ao portador da SOS, o médico 
entrevistado diz:  
[O ADEC] faz algumas ações coletivas intrassetoriais, por exemplo, 
pacientes que vão fazer transplante de limbo, eles passam pela nefrologia pra 
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coletar imunossupressão sistêmica; [...] Mas eu acho que a gente tem um campo 
enorme pra explorar melhor, pra fazer mais ações coletivas intrassetoriais. Por 
exemplo, a gente poderia e deveria fazer uma atuação conjunta com a 
reumatologia [do HU], principalmente naqueles pacientes com Sjögren. A gente 
não faz isso ainda. Precisa fazer! Mas o que tem atualmente é essa colaboração 
de pacientes que vão fazer cirurgia com a nefrologia. [...] Nós temos agora 
colaboração com GRAACC [Grupo de Apoio ao Adolescente e a Criança com 
Câncer]. Os pacientes que fizeram transplante de medula e desenvolve olho 
seco muito grave, eles estão passando aqui agora e a gente está tentando fazer 
a mesma colaboração com o serviço de hematologia [do hospital]. Mas, eu acho 
que é um grande campo a ser explorado em relação a essas atividades 
intrassetoriais. E eu acho que é um assunto muito importante da gente tentar, 
realmente, desenvolver melhor. [...] Eu acho que a gente poderia criar um 
cadastro específico de olho seco para englobar todos os tipos de olho seco. A 
gente não tem isso. Os pacientes estão bem espalhados em todos os dias de 
ambulatório. (Médico oftalmologista) 
 
No que diz respeito à dinâmica de funcionamento dos serviços de 
atendimento clínico (e de recepção) no ADEC, conforme o d. c. (2016), os 
profissionais que atuam nesses serviços desenvolvem várias atividades: 
Na recepção, embora trabalhem três funcionárias, somente duas lidam 
diretamente com os pacientes. Além de assisti-los, atendem telefone a todo o 
momento. Outras vezes são solicitadas para outras demandas. No horário do 
almoço, os pacientes atendidos no período da tarde começam a chegar e logo a 
fila se forma. Assim que todos são atendidos, somente uma delas sai para 
almoçar, substituindo a outra. A terceira funcionária é responsável pela agenda 
de transplante. (d.c., 2016) 
[...] Quanto às enfermeiras, além de orientar os pacientes também na 
aquisição de medicamentos de alto custo, auxiliam principalmente os médicos 
residentes (R1 e R2). (d.c., 2016) 
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[...] Às sextas-feiras o atendimento aos pacientes é realizado por 
residentes (entre 6 e 8 alunos) e estagiários (2), sob a supervisão dos 
professores.São atendidos em média 70 pacientes no ADEC. O paciente, que 
previamente passou pela recepção, é chamado pelo nome. Em seguida, 
submetido a exames e depois liberado com encaminhamento para outros 
serviços do DOCV ou orientação.  (d.c., 2016) 
 
4.3.1.4.1 Serviço de psicologia/psicoterapia 
No que tange à assistência aos usuários, os cuidados são ofertados em 
nível ambulatorial, mediante a necessidade de triagem e avaliação, onde são 
desenvolvidos alguns protocolos de atendimento, por exemplo, tratamento 
cirúrgico e clínico de determinadas doenças. De acordo com a gestora 
entrevistada:  
[...] Se for acompanhamento psicoterápico, [...] é realizado um número de 
sessões razoáveis, porque a gente também não pode manter esses pacientes 
aqui como se fosse um formato de psicoterapia convencional, né? Então a gente 
tem alguns números de sessões mínimos e máximos. (Gestora 2) 
 
Indagada sobre a equipe que assiste os usuários do setor de 
psicologia/psicoterapia a gestora entrevistada diz: 
Na verdade, assim, nós somos um grupo pequeno. A psicologia aqui na 
oftalmologia já existe há muitos anos. [...] a gente teve sempre alguns 
psicólogos aqui dentro distribuídos em alguns ambulatórios, em alguns setores. 
[...] Hoje, nós somos quatro pessoas aqui dentro. (Gestora 2) 
 
Sobre o fluxo e demanda de pacientes no serviço, na fala abaixo a 
gestora relata que a assistência ofertada pelo setor se restringe ao atendimento 
sob demanda: 
Então, é sob demanda. À medida que os médicos veem a necessidade de 
um acompanhamento, de uma avaliação psicológica, eles encaminham pra mim 
ou pra elas devido a especificidade [...]. (Gestora 2)  
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No contexto especifico da demanda de pacientes portadores da SOS 
encaminhados para o setor, a gestora relata:  
Então, a gente acaba na verdade atendendo a demanda do departamento. 
[...] e aí os trabalhos que estão sendo desenvolvidos acabam tendo também uma 
ação terapêutica dos pacientes, né? Mas aí também voltado para a especificidade 
de cada um, de cada um dos psicólogos. [...] Eu já tive alguns pacientes que eu 
atendi, não sei te dizer quais, mas sempre vêm. Em todos os setores da 
oftalmologia. E aí também depende muito do olhar do médico pra essa 
necessidade [SOS]. Eu acho que tem essa questão que acaba sendo, às vezes, 
muito mais um divisor de águas: do quanto eles chegam até nós, ou não. 
(Gestora 2) 
 
Indagada sobre as ações que o setor de Psicologia/Psicoterapia 
desenvolve em parceria com a oftalmologia que beneficiam os usuários dos 
serviços, especialmente os portadores da SOS, a gestora diz:  
Então, a gente tem uma dificuldade muito grande, porque nós somos 
poucas pessoas, né? Todo mundo num formato de voluntário. Então a gente 
também tem o tempo que a gente se dedica, a gente tem todas as 
responsabilidades, infelizmente [independente] de ser um trabalho voluntário ou 
não, mas a gente também não tem muito como abraçar uma série de coisas 
porque nós somos um grupo pequeno. [...] Então a gente tem um braço muito 
pequeno pra fazer uma série de ações. Então a gente acaba na verdade 
atendendo a demanda do departamento. Então acaba vindo pra mim, quando é 
específico pra úvea, ou pro glaucoma vai pra [...] ou pra [...], né? E aí os trabalhos 
que estão sendo desenvolvidos acabam tendo também uma ação terapêutica dos 
pacientes. Mas aí também voltado para a especificidade de cada um, de cada um 
dos psicólogos. (Gestora 2)  
[...] Na estimulação visual por um período que teve ações em grupo, mas 
isso não se manteve.  Na verdade acaba acontecendo sob demanda. À medida 
que existe uma demanda muito grande de uma determinada doença ocular, 
então a gente consegue montar grupos. (Gestora 2)   
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4.3.1.4.2 Serviço de assistência social 
Foi observado que o DOCV não possui um setor próprio de assistência 
social para os pacientes da oftalmologia nos moldes do setor de 
psicologia/psicoterapia, a assistência é realizada pela coordenação de serviço 
de assuntos gerais. 
Sobre assistência social, num contexto geral, a coordenadora substituta 
desse serviço diz: 
O paciente que não tem condições de fazer o tratamento dele aqui [no 
DOCV] encaminhamos para o serviço social [HU]. [...] o paciente tem a 
dificuldade que não tem uma pessoa pra vir junto, nós acionamos o serviço 
social [HU]. [...] e o hospital tenta ver o que pode fazer. Mas aí não é aqui 
conosco. (Gestora 3)  
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
5 DISCUSSÃO DOS RESULTADOS 
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O resultado da pesquisa bibliográfica revelou que o tema ainda é pouco 
explorado nos meios acadêmicos brasileiros.  
O estudo buscou situar a SOS no cenário internacional, inclusive no 
Brasil, evidenciando a preocupação em torno desse tema. Foram apresentados 
dados que revelaram que a SOS, além de afetar o portador, envolve a 
sociedade. Consta no documento do DEWS (2007) que a SOS é um PSP, 
portanto, de importância para a saúde pública, como afirma Schaumberg (2005).  
Sendo um PSP, considera-se que a SOS mereça um olhar cuidadoso dos 
atores envolvidos na execução de políticas públicas de saúde que envolvam 
também o cuidado integral individual ao portador. 
Assim sendo, cabe ressaltar que a relevância da temática também 
justificou este estudo no Programa de Pós-Graduação em Saúde Coletiva. A 
área de concentração Política, Planejamento e Gestão em Saúde e as 
disciplinas cursadas nesse programa permitiram observar esse objeto a partir 
das nuances que envolvem o SUS. 
A partir dos pressupostos iniciais desta pesquisa, propôs-se investigar 
como o portador da SOS, usuário dos serviços ofertados pelo SUS, no seu 
caminhar, tem as suas necessidades de saúde atendidas e direitos garantidos 
pela CF de 1988, no art. 198, capítulo da saúde e pela LOS 8.080/90, inciso II, 
art. 7. A CF privilegiando o atendimento integral e a LOS, a integralidade na 
assistência (BRASIL, 1988 / 1990). 
A partir daí, foi possível articular os elementos que compõem as 
dimensões da integralidade da atenção ao portador da SOS pelo SUS tanto do 
ponto de vista da integralidade sistêmica quanto da atenção integral do cuidado 
individual, a partir dos autores citados (Mattos, 2004; Fortes, 2004; Fontoura, 
Mayer, 2006; Paim, Silva, 2010), com os dados obtidos no percurso da empiria.  
Para o alcance dos objetivos propostos, neste item, a discussão está 
centrada em dois aspectos:  
• Sobre a integralidade do cuidado, bem como a dinâmica de acesso aos 
serviços pelo portador da SOS, com ênfase na assistência psicossocial.  
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• Sobre a atenção integral à saúde do portador da SOS na dimensão do 
cuidado individual, incluindo os aspectos psicossociais.  
 
5.1 Sobre a integralidade do cuidado, a dinâmica de acesso aos serviços 
pelo portador da SOS e a assistência psicossocial 
 
Com base no entendimento sobre as dimensões da integralidade do 
cuidado na saúde, observou-se pelo que foi colhido nos resultados que há um 
longo caminho até chegar a um serviço que de fato possa acolher o paciente 
portador da SOS. 
Embora conste no documento da PNAO que as linhas de cuidado em 
oftalmologia passaram a integrar a AB, desde novembro de 2008, os resultados 
mostram que, na prática, em se tratando do portador da SOS, a AB não tem 
envolvimento com o diagnóstico e manejo da doença. A integralidade sistêmica 
não existe do ponto de vista da abordagem da SOS para aqueles pacientes com 
queixas específicas, a exemplo do que propõe o GPC do governo do México em 
que o portador desse agravo é assistido desde o primeiro nível de atenção à 
saúde daquele país.   
Os dados mostraram que a AB não tem relação direta com o DOCV. O 
fragmento extraído da entrevista semiestruturada com o gestor, confirma esta 
afirmação: 
Da rede?! Não tem nenhum programa que aproxima o Departamento da 
rede. Então, a rede ela é, infelizmente, muito apartada do Departamento. [...] A 
rede manda muito paciente para cá, falta que a gente retorne o paciente para 
eles e capacita-os a dar continuidade ao tratamento. (Gestor 1) 
Quando se trata da integralidade sistêmica para agir na saúde ao portador 
da SOS, com base nos trabalhos de Mattos (2004) e Paim e Silva (2010), os 
resultados sugerem que muitos aspectos estão envolvidos.  
Com relação aos aspectos evidenciados por esses autores, no caso do 
portador da SOS, os dados sobre acesso descortinaram as lacunas no SUS. 
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Na linha de cuidado integral18, cujas diretrizes envolvem o acolhimento 
dos usuários pelos trabalhadores em saúde do SUS, o seu vínculo com os 
usuários e a responsabilização (Franco, Magalhães Júnior, 2003), os dados 
colhidos sugerem que o portador da SOS enfrenta desafios.   
Como consequência, a inexistência de uma prática integral revela que o 
portador da SOS realiza diversos movimentos para ter as suas necessidades de 
saúde atendidas, demandando tempo, e isto contribui também para o agravamento 
dos sintomas. No entendimento de Kara-Junior et al. (2001) os casos de urgência 
em oftalmologia são importantes por sua especificidade, frequência e necessidade 
de qualidade e rapidez, desde o primeiro atendimento. Os autores consideram que 
tais aspectos são essenciais para o prognóstico do caso. 
Da mesma forma, não há políticas públicas integradas ou integrais, 
envolvendo ações intersetoriais que contemplem o portador desse agravo, como 
foi visto neste estudo. Como já ressaltado, a PNAO é genérica e não especifica 
a ação sobre a SOS e o Projeto Olhar Brasil também não é especifico.  
Por último, atenção integral em SOS não se constituiu, revelando as 
lacunas no SUS no que tange à integralidade na assistência à saúde do portador 
da SOS. Trata-se da articulação das ações de alcance preventivo com as 
assistenciais como parte da organização dos serviços de saúde (Mattos, 2004);  
Na articulação das ações de alcance preventivo com as assistenciais, 
previsto no art. 7 da LOS 8.080/90, Inciso II, como parte da integralidade na 
assistência no SUS, os dados revelaram que também existem lacunas. Cabe 
evidenciar que a AB não tem relação direta com o DOCV e/ou não tem um 
grande envolvimento com diagnóstico e manejo de casos da SOS. 
Consequentemente, não há uma organização que envolva os três níveis de 
assistência no SUS e o reflexo aponta para um cuidado insuficiente. 
  
                                                          
18  As linhas de cuidados integrais envolvem o acolhimento dos usuários pelos trabalhadores – 
traduzido em atender bem, fazer uma escuta qualificada do problema de saúde e fazer um 
encaminhamento seguro –, o vínculo dos trabalhadores com os usuários a fim de assegurar o 
andamento do processo na rede e a responsabilização. (Franco, Magalhães Júnior, 2003). 
66 
Discussão dos Resultados 
 
 
A partir do entendimento dos pontos destacados por Mattos (2004) e 
Paim e Silva (2010), todos os aspectos discutidos acima podem ser observados 
nos quadros 1, 2, 3 e 4, no item Resultados. 
No quadro 1, síntese do caminho percorrido até o acesso ao ADEC, os 
dados mostram que o itinerário realizado pelo portador da SOS é marcado por 
inconsistência quando realiza os diversos movimentos 19  para ter as suas 
necessidades de saúde atendidas. Esses dados também evidenciam que, antes 
de acessar o ADEC, a maioria foi encaminhada para três ou mais serviços, o que 
denota descuido por parte daqueles que deveriam ter um olhar mais atento, o que 
interfere na morosidade do sistema e no agravamento dos sintomas. Os dados 
mostram também, na maioria dos relatos, que até chegar ao ADEC os obstáculos 
enfrentados pelo portador da SOS envolvem desrespeito, descaso, “jogo de 
empurra” e dificuldade em obter assistência nos serviços públicos especializados. 
Como consequência observa-se um paciente desnorteado e entregue à própria 
sorte, evidenciando o hiato existente entre os níveis de atenção à saúde no SUS. 
Embora a relação público-privados não faça parte dos objetivos deste 
estudo, observa-se também no quadro 1 a composição desses dois subsistemas 
e o impacto na assistência. 
Cecílio et al (2014) ao abordarem a temática misto púbico-privados num 
trabalho sobre o agir leigo na saúde e a produção de mapas do cuidado pelo 
usuário, expõem a dinâmica de funcionamento dessa relação:  
“[...] faz parte da lógica organizacional e ideológica desse 
subsistema que o setor público fique com o maior encargo, 
sobretudo nos atos de saúde mais onerosos que são os da atenção 
especializada e as internações”. (Cecílio et al., 2014, p. 171) 
 
Os resultados mostram que o inverso, privados-público, também decorre, 
isto é, “...a procura pelo SUS ocorre na maior parte das vezes após a perda do 
convênio [...] do plano por aposentadoria ou perda de emprego.” (Cecílio et al., 
2014, p. 170) 
                                                          
19 Cabe citar que de acordo com os relatos sobre acesso aos serviços de saúde no SUS, de 15 
participantes, o primeiro contato foi realizado por cinco deles e a partir daí, mediado pelos 
profissionais que atuam nos serviços (médicos e funcionários). Cecílio et. al (2014) classificam esses 
movimentos como regime de regulação leiga combinada com regime de regulação profissional.  
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No quadro 2, síntese das falas sobre o atendimento no ADEC, em virtude 
da atuação de alguns profissionais, o portador não se sente acolhido, gerando 
um quadro de insatisfação. 
Visto sob outro prisma, o dos trabalhadores na saúde (d.c., 2016), o 
acesso aos serviços de atendimento clínico (e de recepção), conforme 
sintetizado no quadro 2, em conjunto com a temática da dinâmica de 
funcionamento do DOCV e do ADEC, no item Resultados, expõem outros 
aspectos. Para eles, as precárias condições de trabalho as quais são/estão 
submetidas às categorias profissionais acima citadas, que lidam diretamente 
com os pacientes, incidem na qualidade do atendimento prestado. 
Em artigo publicado sobre a qualidade de vida no trabalho e 
saúde/doença, que discute temas como condições de saúde, ambientes, 
organização do trabalho e as tecnologias, Lacaz (2000) explica que é necessário 
um entendimento maior sobre esse universo. O autor propõe analisar tais 
aspectos a partir de uma ótica coletiva, isto é, no âmbito das relações sociais 
onde vivem e atuam os trabalhadores.     
Embora não faça parte dos objetivos deste estudo, é salutar também 
observar a temática do atendimento a partir do que propõe Lacaz (2000). Assim, 
os resultados deste estudo evidenciaram que os profissionais que lidam com os 
pacientes assistidos pelo ADEC estão expostos a uma rotina diária de trabalho 
estressante, onde têm de lidar com a sobrecarga de atividades, além da 
precarização das relações de trabalho (subcontratação, baixos salários, por 
exemplo), sem excetuar as relações interpessoais e percepções a respeito de 
suas vivências. 
Retomando o quadro 3, síntese das falas dos participantes dos GFs sobre 
o acesso ao serviço de assistência psicológica no SUS e/ou no DOCV, 
encaminhado pelo ADEC, o estudo revelou que de 15 participantes somente 3 
tiveram acesso a tais serviços. Dos 3, somente 2 tiveram acesso à 
especialidade dentro do SUS, contudo, no DOCV, encaminhado pelo ADEC. O 
quadro 3 mostra que a atuação do SUS nesse aspecto é muito tímida. 
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Da mesma forma, retomando o quadro 4, síntese das falas dos 
participantes dos GFs sobre o acesso aos serviços de assistência social no SUS 
e/ou no DOCV, encaminhado pelo ADEC, dos 15 participantes dos GFs somente 
2 tiveram acesso ao serviço, sendo 1 de cunho particular, orientado por uma 
amiga especialista, e outro pelo SUS.  
Os dados dos quadros 1, 2, 3, e 4 acima, mostraram que nesses quesitos 
o SUS também apresenta vácuos na assistência ao portador da SOS, mesmo 
em casos complicados em que se exige um olhar diferenciado por parte dos 
profissionais e agilidade na assistência. 
Por fim, pensando a integralidade do cuidado no SUS, na perspectiva de 
Paim e Silva (2010) e Matos (2004), e o movimento realizado pelo portador da 
SOS, os dados apresentados sugerem que o sistema é deficitário em vários 
aspectos. 
 
 
5.2 Sobre a atenção integral à saúde do portador da SOS na dimensão do 
cuidado individual, incluindo os aspectos psicossociais 
 
O estudo mostrou que o impacto da SOS incide tanto no aspecto 
psicológico – ao correlacionar o agravo à depressão, à ansiedade e ao estresse 
–, quanto no aspecto social – ao evidenciar os custos do manejo da doença, por 
exemplo.  
Retomando as considerações de Fortes (2004) e Fontoura e Mayer 
(2006), em que concordam que a integralidade na atenção na saúde deve ser 
pensada levando-se em consideração a especificidade de cada pessoa, a partir:  
• Do entendimento da singularidade com suas necessidades específicas, 
indo além da compreensão dos problemas e necessidades biológicas 
(Fortes, 2004). 
• Do cuidado integral individual que busca atender também aos aspectos 
orgânicos, emocionais, sociais e espirituais (Fontoura, Mayer, 2006). 
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Ao compreender as dimensões do cuidado integral individual na 
perspectiva apresentada por Fortes (2004) e Fontoura e Mayer (2006), os dados 
deste estudo sugerem que o portador da SOS seja entendido também sob esse 
ângulo, isto é, um olhar mais atencioso para as suas outras necessidades como 
assistência psicológica e assistência social. Na discussão dos resultados busca-
se também discutir as ações e/ou atividades intrassetorias desenvolvidas pelo 
ADEC em benefício ao portador da SOS. 
 
5.2.1 Aspecto da Assistência Psicológica 
Os resultados desta pesquisa corroboram os estudos realizados por Li et 
al. (2011), Yilmaz et al. (2015), Hallak et al. (2015) e Van Der Vaart et al. (2015), 
citados neste trabalho, sobre o impacto psicológico da SOS. Esses autores 
evidenciam a associação entre a SOS e a depressão, o estresse e a ansiedade. 
Van Der Vaat et al. (2015), por sua vez, defende que as associações entre SOS, 
depressão e estresse sejam aplicáveis à prática clínica, no que diz respeito à 
atenção ocular, cuidados primários e atendimento psiquiátrico para pacientes 
portadores desse agravo. 
Retomando o quadro 3, síntese das falas dos participantes dos GFs sobre 
o acesso ao serviço de assistência psicológica no SUS e/ou no DOCV, 
encaminhado pelo ADEC, os dados demonstraram que todos os participantes 
consideram importante a presença de um psicólogo para apoiar o portador da 
SOS. O sumário dos relatos expostos nesse quadro aborda desde depressão 
até tentativas de suicídio devido ao agravamento da doença com 
comprometimento importante na visão. Relatos de discriminação, preconceito e 
síndrome do pânico também foram evidenciados pelos dados.  
Outro ponto importante demonstrado nesse mesmo quadro, refere-se ao 
acesso aos serviços de assistência psicológica e social na dimensão da 
integralidade sistêmica, ao revelar a ausência ao acesso a esses serviços no 
caminho do portador da SOS, na maioria dos participantes dos GFs.  
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Analisando sob o viés da atenção integral ao cuidado individual, o quadro 
3 também evidencia que de 15 participantes, somente 2 foram encaminhados ao 
serviço de assistência psicológica pelo ADEC. 
Os fragmentos retirados da entrevista semiestruturada com a gestora 
desse serviço apontam para a dificuldade em atender a demanda de pacientes 
portadores da SOS no serviço de psicologia/psicoterapia: 
[...] Se for acompanhamento psicoterápico, faz um número de sessões 
razoáveis, porque a gente também não pode manter esses pacientes aqui como 
se fosse numa psicoterapia convencional [...]. (Gestora 2) 
Na verdade, assim, nós somos um grupo pequeno. [...] Hoje, nós somos 
quatro. (Gestora 2)  
Então, a gente tem essa dificuldade muito grande. Nós somos poucas 
pessoas. Todo mundo num formato voluntário. (Gestora 2) 
As falas acima revelaram que o setor de psicologia/psicoterapia apresenta 
lacunas, para dar assistência ao portador da SOS: falta de estrutura física predial; 
de recursos humanos; de integração e articulação entre setores. Não há uma 
estrutura montada com o envolvimento mais formal das pessoas. Trata-se de um 
serviço que atua voluntariamente e que tem limites para a sua capacidade de 
vínculo, de ação no que tange a assistência aos pacientes da SOS. 
 
5.2.2 Aspecto da Assistência Social 
Neste tópico cabe ressaltar que, para os objetivos deste estudo, o termo 
aspecto social refere-se ao serviço de assistência social, visando a garantia dos 
direitos ao acesso do portador da SOS, de acordo com a Carta dos Direitos dos 
Usuários da Saúde (BRASIL, 2006).    
Ao compreender as dimensões do cuidado integral individual na 
perspectiva apresentada por Fortes (2004) e Fontoura e Mayer (2006), agora 
sob o viés da assistência social, o estudo mostrou a ausência desse serviço no 
itinerário do portador da SOS. 
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Retomando o quadro 4, síntese das falas dos participantes dos GFs sobre 
o acesso ao serviço de assistência social no SUS e/ou no DOCV, encaminhado 
pelo ADEC, os participantes consideram importante o serviço de assistência 
social. De 15 participantes somente 2 tiveram acesso à assistência social, 
entretanto, externo ao DOCV.   
Antes de acessarem o ADEC, os participantes relatam insatisfação com 
os serviços do SUS, descaso e/ou dificuldade de acesso ao profissional de 
serviço social. No ADEC, um participante relatou que recebeu orientação para 
as suas necessidades nesta área através de dois médicos oftalmologistas. Os 
demais não quiseram ou não souberam opinar. 
O fragmento da entrevista semiestruturada com a gestora revela que o 
DOCV não possui um setor de assistência social próprio:  
O paciente que não tem condições de fazer o tratamento aqui [por 
diversas razões], nós acionamos o serviço social do hospital [HU]. (Gestora 3)  
 
5.2.3 Ações e/ou atividades intrassetoriais 
O estudo mostrou que as ações e/ou atividades intrassetoriais 
desenvolvidas pelo ADEC, em benefício ao portador da SOS, podem ser 
analisadas sob duas vertentes: aquelas que incluem parcerias com outros 
serviços, entendidas como coletivas, e aquelas voltadas aos pacientes 
assistidos pelo ADEC, relacionadas aos cuidados individuais.  
Nas ações e/ou atividades coletivas, destacam-se as parcerias com o 
ambulatório de nefrologia do HU ao qual o ADEC está vinculado e com o Grupo 
de Apoio ao Adolescente e à Criança com Câncer (GRAACC) e com os 
ambulatórios de reumatologia e de hematologia do mesmo hospital, havendo a 
ideia de criar um cadastro específico para registro da SOS, no intuito de mapear 
casos da SOS porventura atendidos nestes ambulatórios.      
Pode-se dizer que as ações e/ou atividades relacionadas a atenção 
integral do cuidado individual, envolvem os aspectos clínicos da SOS e, deste 
ponto de vista o atendimento no cuidado individual é integral.  
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Os fragmentos retirados da entrevista semiestruturada com o médico 
oftalmologista do ADEC, dá uma ideia da demanda atendida:   
[...] Nós temos aproximadamente cem pacientes registrados [...] todos 
eles fazem parte de diferentes estudos que buscam melhorar a qualidade de 
vida e a visão deles. (Médico oftalmologista) 
 
Conclui-se, tanto do ponto de vista da integralidade sistêmica, quanto da 
atenção integral do cuidado individual ao portador dessa síndrome, a partir dos 
autores Mattos (2004); Fortes (2004); Fontoura e Mayer (2006) e Paim e Silva 
(2010) que existem várias lacunas a serem preenchidas no atendimento ao 
portador da SOS.  
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
6 CONSIDERAÇÕES FINAIS 
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Pautada pelo princípio da integralidade na saúde, esta dissertação 
objetivou compreender como o portador da SOS, usuário dos serviços 
oftalmológicos ofertados pelo SUS, no seu caminhar, tem as suas necessidades 
de saúde atendidas dentro de um contexto extremamente desfavorável, como 
mostrou este estudo.  
Chegou-se ao encerramento deste trabalho (mas não ao fim) com a 
convicção de que muitas perguntas precisam ser feitas dada a complexidade de 
um agravo cujo impacto ultrapassa a dimensão do biológico e a busca por 
respostas tem urgência. Questões tão caras à Saúde Coletiva que abarcam 
desde o aspecto psicossocial do portador da SOS até a busca por uma política 
pública que o favoreça; ou seja, uma política que alcance a família, o amigo, o 
vizinho, o trabalhador da saúde do SUS, enfim, uma política que se estenda à 
toda a população e a beneficie. 
Propõe-se neste último item tecer algumas considerações que se acredita 
serem pertinentes quando se trata da atenção integral ao portador da SOS pelo 
SUS, bem como algumas sugestões para a construção de um SUS melhor no 
que tange ao cuidado integral ao portador desse agravo.  
Considerando-se que a SOS é um importante PSP – como destacou 
Schaumberg (2005), bem como o relatório do DEWS (2007) –, portanto necessita 
de um olhar tanto daqueles que articulam as políticas públicas de saúde quanto 
daqueles que lidam diretamente na assistência ao portador do agravo (médico 
oftalmologista e funcionários), sem deixar de considerar o papel de outros atores 
sociais (dirigentes dos serviços e o próprio usuário) (Pinheiro, Luz, 2007). 
Considerando-se que a adoção da integralidade envolve condições que 
implicam desde gerir o cuidado no SUS até a articulação de ações que visem a 
prevenção, de acordo com os autores (Mattos, 2004; Fortes, 2004; Fontoura, 
Mayer, 2006; Paim, Silva, 2010).  
Enfim, considerando-se o atendimento integral em saúde, conforme 
estabelece a CF, no art. 198, capítulo da saúde, e a integralidade na assistência, 
de acordo com a LOS 8.080/90, art. 7, inciso II (BRASIL, 1988/1990), o 
desenvolvimento do presente estudo possibilitou compreender a dimensão da 
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atenção integral ao portador da SOS pelo SUS sob dois aspectos propostos: a 
partir da integralidade sistêmica e a partir da atenção integral do cuidado 
individual.  
Do que foi mostrado conclui-se que, no caso da SOS, a integralidade 
sistêmica, do ponto de vista do SUS, é algo ainda a ser construído. 
A PNAO, criada no intuito de possibilitar a integração da oftalmologia na 
rede básica articulada aos demais níveis de complexidade do SUS, em se 
tratando do portador da SOS, essa Política ainda não produziu os resultados 
esperados. A PNAO é genérica, isto é, não chega a especificar ações sobre a 
SOS, mas deveria estar sendo discutida na medida em que a SOS é 
considerada um PSP, como demonstrou este estudo. 
Como proposta para a aproximação, o DOCV deveria desenvolver um 
treinamento com profissionais da rede básica, dentro da perspectiva da 
extensão de um serviço universitário. Neste ponto, sugere-se uma articulação 
entre ADEC e a APOS.  
A APOS, criada também com o incentivo do DOCV, como referiu este 
estudo, é uma estrutura que pode ser potencializada para divulgar a questão da 
SOS para a população com o apoio de médicos que têm vínculo com o ADEC. 
Ressaltamos que o papel da APOS é de divulgar a existência da SOS, 
seu diagnóstico e tratamento para a população brasileira por meio de diversas 
atividades referidas neste estudo, além do apoio da imprensa, via website 
www.apos-olhoseco.com.br, do site/blog www.cleivaniaalmeida.com.br e do 
aplicativo que pode ser baixado gratuitamente pelo celular, através do sistema 
operacional iOS ou Android.   
No cenário brasileiro, a APOS configura-se como uma entidade em 
expansão, cuja parceria com outras universidades permitiu a criação de vários 
núcleos nas cidades de Curitiba (PR), Rio de Janeiro (RJ) e de Porto Alegre 
(RS), além de Brasília (DF), como destacou este estudo. 
Ainda na integralidade sistêmica, considerando-se as propostas do 
documento do CBO sobre a inserção do médico oftalmologista como membro da 
76 
Considerações finais 
 
 
equipe NASF, propõe-se também que o ADEC, em parceria com a APOS, 
desenvolva uma atividade de capacitação nessa área para os médicos 
oftalmologistas. 
As ações sugeridas pelo documento do CBO apontam para uma série de 
caminhos para tornar viáveis propostas da PNAO e consequentemente 
favorecerem o portador da SOS. 
Propõe-se a criação de um guia de práticas clínicas, a exemplo do GPC 
do México, em parceria com a APOS, com o apoio do CBO e do MS. Tal 
documento seria direcionado especialmente aos médicos que atuam na AB, 
podendo ser acessível a todos interessados, através da Internet. 
Propõe-se também que seja criado um protocolo de atendimento no SUS 
para usuários dos serviços de saúde com queixas relacionadas aos sintomas da 
SOS. 
Em relação ao desenvolvimento de ações e/ou atividades intersetoriais, 
sugere-se uma parceria entre DOCV, enquanto estrutura acadêmica e 
ambulatório de especialidades, com o poder público, ou seja, Secretarias 
Municipal e/ou Estadual de Saúde e de Educação. Quanto à APOS, 
desempenharia o seu papel como porta-voz dos portadores da SOS para a 
população brasileira. Neste caso, utiliza-se a estrutura oferecida pelo Projeto 
Olhar Brasil para ampliar tais ações tanto na assistência individual, 
diagnosticando e tratando aquele público-alvo do projeto, quanto na divulgação 
sobre a existência da doença, seu diagnóstico e tratamento para a população. 
Somando-se todos os aspectos que dificultam o acesso aos serviços e os 
desafios para romper a barreira do acesso aos serviços especializados, 
demonstrados a partir dos dados colhidos, este trabalho permitiu mostrar que os 
caminhos percorridos pelo portados da SOS é repleto de desafios, os quais 
incidem sobre o aspecto biopsicossocial. 
Do ponto de vista do usuário, este estudo pôde mostrar as consequências 
trazidas pela SOS, no que tange ao aspecto psicossocial, de um agravo que 
afeta o seu cotidiano, trazendo-lhe diversos transtornos.  
  
77 
Considerações finais 
 
 
Demonstrou-se também, por meio dos relatos, que ao mesmo tempo em 
que se torna refém de uma prática que o desvaloriza, que o desmotiva, que 
colabora para o agravamento dos sintomas da SOS, consegue reagir quando se 
sente acolhido, como no fragmento extraído da fala do participante T, do grupo 1: 
[...] No começo foi difícil para eu aceitar. Eu entrei em depressão, fiquei 
cinco meses sem querer sair de casa. Cheguei até cento e vinte sete quilos. Eu 
tentei tirar a minha vida por duas vezes e se não fosse com a ajuda psicológica 
[emocionado]. Eu acho que eu teria tirado a minha vida. (Participante T) 
 
Assim sendo, considerando-se que o aspecto psicossocial do portador da 
SOS é relevante, do ponto de vista do cuidado individual, do que foi mostrado, 
conclui-se que o ADEC também apresenta lacunas. Assim sendo, sugere-se que 
o serviço atente para esta questão possibilitando o acesso aos serviços de 
assistência psicológica e social ao portador da SOS. Para isso, este estudo 
propõe alguns caminhos para tornar viável tal acesso a esses serviços: ações 
e/ou atividades intrassetoriais. 
Propõe-se que o ADEC incentive a formação de um de grupo de apoio 
com portadores da SOS, em parceria com a APOS. Os participantes do grupo 
atuariam como multiplicadores da informação, a Universidade como apoiadora 
da iniciativa e disponibilizando espaço físico para a realização das reuniões. À 
APOS caberia ampliar suas ações que visam a conscientização da população 
sobre a existência da SOS, seu diagnóstico e tratamento, além da busca pela 
qualidade de vida dos portadores, através de informação e educação 
potencializando sua missão e objetivos por meio da parceria, como buscou 
destacar este estudo. 
Propõe-se que o DOCV incorpore uma estrutura psicológica / 
psicoterapêutica própria, isto é, formal, para ampliar a sua capacidade de atuação.  
Propõe-se também uma integração maior entre os serviços de 
psicologia/psicoterapia, de assistência social e de oftalmologia clínico-cirúrgica, 
pois como afirma Duran de La Colina (2014), sobre a importância dessa 
integração em benefício do portador da SOS: 
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En resumen y como conclusión práctica: las evidencias justifican 
la colaboración del oftalmólogo con el psiquiatra o el psicólogo 
para el manejo correcto de un cierto grupo de pacientes con 
MOC (Molestias Oculares Crónicas). Es muy probable que estos 
profesionales desconozcan el impacto de estas molestias en el 
curso de la enfermedad del paciente por lo que, con seguridad, 
un entendimiento más profundo del problema podrá beneficiar el 
estado tanto ocular como mental de estos pacientes (Duran de 
La Colina, 2014, p. 346). 
 
No que tange a assistência social, do que foi mostrado, propõe-se a 
criação de um serviço próprio. Do contrário, sugere-se a utilização desse serviço 
do HU, mas que tenha fluxo próprio, que dê suporte ao portador da SOS, 
priorizando-o. 
Ressalta-se que, nas propostas da integralidade sistêmica há 
necessidade de conscientizar a população sobre a existência da SOS, seu 
diagnóstico e tratamento, para o que se sugere o envolvimento dos setores 
públicos, privados e entidades da sociedade. 
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APÊNDICE 1 – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido  
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) 
O(a) Sr(a) está sendo convidado(a) a participar de um estudo intitulado “Atenção 
integral ao portador da Síndrome do Olho Seco pelo SUS: um estudo exploratório”. 
As informações abaixo estão sendo fornecidas para esclarecê-lo(a) sobre sua possível 
participação voluntária neste estudo, que tem como objetivo colaborar para a melhoria do 
atendimento ao portador da Síndrome do Olho Seco realizado pelo ambulatório de Córnea e 
Doenças Externas do Departamento de Oftalmologia e Ciências Visuais. Este estudo será 
feito da seguinte maneira: serão descritos programas (ou ações) desenvolvidos para integrar 
o corpo de profissionais (médicos, assistentes e demais funcionários) que lidam diretamente 
com o portador da Síndrome do Olho Seco; serão descritos programas (ou ações) de 
conscientização e educação sobre a existência da doença, seu diagnóstico e tratamento para o 
portador da Síndrome de Olho Seco e para a população. Tais informações serão obtidas por 
meio de entrevistas com os gestores do ambulatório e do Departamento de Oftalmologia e 
Ciências Visuais. Ao lado disso, também serão conhecidas avaliadas as necessidades do 
portador relacionadas ao atendimento prestado pelo ambulatório; serão analisadas, durante 
um ano, informações referentes ao número e/ou quantidade de atendimentos (retorno às 
consultas), encaminhamentos médicos para psicólogos e assistência social ao portador; e, 
será trilhado o caminho que o portador percorreu até ser atendido pelo serviço, ou seja, o 
tempo que transcorreu até a busca pelo primeiro atendimento. Os procedimentos utilizados 
para atingir esses objetivos são: mapear o contexto onde estão inseridos os portadores, ou 
seja, suas relações interpessoais (família, amigos, vizinhos, etc) e compreensão a respeito das 
suas vivências (experiências). Para isto, formaremos um grupo com a participação de 
portadores da síndrome do olho seco.  Nesta etapa, será utilizado um roteiro com perguntas 
que contemplem o ponto de vista do portador que é atendido pelo ambulatório, a fim de 
traçar uma política de atendimento integral que corresponda aos anseios e necessidades do 
mesmo. Serão realizadas reuniões semanais com o grupo que durarão no máximo uma hora e 
meia. Esta fase terá a duração de três meses. Sua participação consiste em responder as 
perguntas e compartilhar sua experiência com o grupo. 
“O(a) Sr(a) tem toda a liberdade de retirar o seu consentimento e deixar de participar do 
estudo a qualquer momento sem penalização alguma. Neste caso o(a) Sr(a) poderá continuar 
seu tratamento na instituição sem problemas (quando for o caso).” 
“Todas as informações obtidas a seu respeito neste estudo, serão analisadas em conjunto 
com as de outros voluntários, não sendo divulgada a sua identificação ou a de outros 
pacientes em nenhum momento.” 
“O(a) Sr(a) tem a garantia de que todos os dados obtidos a seu respeito, assim como 
qualquer material coletado só serão utilizados neste estudo.” 
“Caso seja necessário, o(a) Sr(a). terá assistência permanente durante o estudo, ou mesmo 
após o termino ou interrupção do estudo.” 
“Se ocorrer qualquer problema ou dano pessoal comprovadamente decorrente dos 
procedimentos ou tratamentos aos quais o(a) Sr(a) será submetido e lhe será garantido o 
direito a tratamento gratuito  na instituição e o(a) Sr(a) terá direito a indenização determinada 
por lei.” 
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“O(a) Sr(a). não receberá nenhuma compensação financeira relacionada à sua 
participação neste estudo. Da mesma forma, o(a) Sr(a). não terá nenhuma despesa pessoal 
em qualquer fase do estudo, incluindo exames e consultas. Durante o período de sua 
participação, se houver qualquer despesa adicional de sua parte em relação a condução ou 
alimentação, o(a) Sr(a). será reembolsado.” 
“A qualquer momento, se for do seu interesse, o(a) Sr(a) poderá ter acesso a todas as 
informações obtidas a seu respeito neste estudo, ou a respeito dos resultados gerais do estudo.” 
“Em qualquer etapa do estudo, o(a) Sr(a) terá acesso aos profissionais responsáveis pela 
pesquisa para esclarecimento de eventuais dúvidas. A principal investigadora é Cleivânia 
Lima de Almeida que poderá ser encontrada no endereço Rua Botucatu, 740 – 4º andar – 
Vila Clementino – São Paulo – SP. (Telefone: ......). Se o(a) Sr(a). tiver alguma consideração 
ou dúvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comitê de Ética em Pesquisa 
(CEP) – Rua Botucatu, 572 – 1º andar – cj 14, 5571-1062, Fax:  5539-7162 – E-mail: 
cepunifesp@unifesp.br.” 
“Quando o estudo for finalizado, o(a) Sr(a). será informado sobre os principais resultados 
e conclusões obtidas no estudo.” 
“Esse termo foi elaborado em duas vias devidamente assinadas, sendo que uma ficará 
com o(a) Sr(a). e a outra conosco.” 
“Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informações que li ou que 
foram lidas para mim, descrevendo o estudo “Atenção integral ao portador da Síndrome 
do Olho Seco grave pelo SUS: um estudo exploratório”. Eu discuti com a pesquisadora 
Cleivânia Lima de Almeida sobre a minha decisão em participar nesse estudo. Ficaram 
claros para mim quais são os propósitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, as 
garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou clara também que a 
minha participação é isenta de despesas e que tenho garantia do acesso a tratamento 
hospitalar quando necessário. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e 
poderei  retirar o meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem 
penalidades ou prejuízo ou perda de qualquer benefício que eu possa ter adquirido, ou no 
meu consentimento neste Serviço. 
 
Data: ___/___/____. 
 
__________________________  ___________________________ 
 Nome do participante da pesquisa   assinatura 
 
“Declaro que obtive de forma apropriada e voluntária, o Consentimento Livre e Esclarecido 
deste paciente (ou representante legal) para a participação neste estudo. Declaro ainda que 
me comprometo a cumprir todos os termos aqui descritos.” 
 
Data: ___/___/____. 
 
____________________________  __________________________ 
Cleivânia Lima de Almeida   assinatura  
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APÊNDICE 2 – Roteiro de Entrevista: Grupo Focal 
 
ROTEIRO DE ENTREVISTA – GRUPO FOCAL 
 
• Conte-nos a causa do seu problema de olho seco. 
(Questões de apoio: percepção sobre o agravo, sintomas) 
• Como lida com a doença no dia a dia (desafios enfrentados).  
(Questões de apoio: relações pessoais/interpessoais, enfrentamento do 
problema – dificuldades de adaptação, mobilidade, gastos com medicamentos 
e acessórios –, preconceito) 
• Conte-nos o seu percurso (caminho percorrido) até receber 
assistência neste ambulatório de oftalmologia. 
(Questões de apoio: região de moradia, meios de transporte que utiliza; auxílio 
transporte e alimentação; serviços de saúde que procurou desde o primeiro 
atendimento e assistência recebida no ambulatório) 
• Assistência psicossocial 
(Questões: apoio psicológico e assistência social desde o primeiro contato 
com os serviços de saúde e após a inserção no ambulatório). 
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APÊNDICE 3 – Roteiro de Entrevista Semiestruturada: Gestor 1 (1º momento) 
 
ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA – GESTOR 1 – 1º momento 
• O Departamento faz parte de uma estrutura acadêmica e ao mesmo 
tempo tangencia a assistência aos usuários dos serviços ofertados pelo 
SUS. Explique essa dualidade dando mais ênfase à assistência. 
(Questão de apoio: dinâmica de funcionamento dos serviços de 
assistência) 
 
• Sabendo-se que a implementação de uma política pública intersetorial não 
depende apenas da vontade política (instituições governamentais) de quem 
tem o poder ou os recursos disponíveis, depende também da articulação 
ente essas e a sociedade civil. Desta forma, como é planejado, executado 
e controlado um projeto que garanta aos pacientes do SUS o acesso ao 
atendimento integral. Dito de outro modo, quais formas de articulação de 
um projeto proposto pelo Departamento de Oftalmologia e Ciências Visuais 
que contemple o atendimento integral ao portador da Síndrome do Olho 
Seco? Por exemplo?  
(Questões de apoio: ações/atividades intersetoriais e intrassetoriais) 
• Que ações coletivas intrassetoriais são desenvolvidas para integrar o corpo 
de profissionais (médico, assistentes e demais funcionários) que lidam 
diretamente com o portador da Síndrome do Olho Seco? 
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APÊNDICE 4 – Roteiro de Entrevista Semiestruturada: Gestor 1 (2º momento) 
 
ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA – GESTOR 1 – 2º momento 
 
• O Departamento faz parte de uma estrutura acadêmica e ao mesmo tempo 
tangencia a assistência aos usuários dos serviços ofertados pelo SUS. 
Explique essa dualidade dando mais ênfase à estrutura acadêmica. 
(Questões de apoio: dinâmica de funcionamento da estrutura acadêmica; 
ações intersetoriais e intrassetoriais)  
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APÊNDICE 5 – Roteiro de Entrevista Semiestruturada: Médico Oftalmologista  
 
ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA – MÉDICO 
OFTALMOLOGISTA 
 
• Sabendo-se que o quadro clínico varia de casos mais brandos, com 
queixas básicas de desconforto na visão, aos mais graves, por vezes, com 
sérias complicações, como úlcera e perfuração da córnea 
(www.apos.org,br). Independente do quadro clínico, todos os portadores 
são atendidos no ambulatório? Ou existe um critério de seleção? Em 
outras palavras, qual é o protocolo de atendimento? 
(Questões de apoio: demanda de pacientes; fluxo)  
• Que ações intrassetoriais privilegiam o atendimento integral ao portador da 
Síndrome do Olho Seco no aspecto psicossocial?   
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APÊNDICE 6 – Roteiro de Entrevista Semiestruturada: Gestora 2 (Setor de 
Psicologia/Psicoterapia) 
 
ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA – GESTORA 2 (SETOR DE 
PSICOLOGIA/PSICOTERAPIA) 
 
• Explique a dinâmica de funcionamento desse serviço. 
(Questões de apoio: pesquisa; equipe de trabalho; assistência)  
• Qual a demanda de pacientes portadores da Síndrome do Olho Seco 
nesse serviço? 
(Questões de apoio: fluxo, demanda, encaminhamento) 
• Que ações o setor de Psicologia/Psicoterapia desenvolve em parceria com 
a Oftalmologia que beneficiam os usuários dos serviços, especialmente os 
portadores da Síndrome do Olho Seco? 
(Questões de apoio: ações intrassetoriais) 
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APÊNDICE 7 – Roteiro de Entrevista Semiestruturada: Gestora 3 (Serviço de 
Assuntos Gerais) 
 
ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA – GESTORA 3 (SERVIÇO DE 
ASSUNTOS GERAIS) 
 
• Explique qual a dinâmica de funcionamento desse serviço. 
 
• Qual a demanda de pacientes portadores da Síndrome do Olho Seco para 
esse serviço?  
 
(Questões de apoio: fluxo, demanda, encaminhamento) 
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